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MOT DU MINISTRE DELEGUE

Au fil des années, le réseau de la Santé et des Services sociaux

a joué un réle important en offrant divers services visant la santé
et le mieux-étre des personnes ayant une déficience ou un trouble
du spectre de I'autisme. Le développement des connaissances

et 'amélioration des pratiques permettent de renouveler nos soins
et nos services en continu. Aujourd’hui, plus que jamais, nous
sommes déterminés a soutenir leur inclusion et leur pleine
participation sociale.

Nous sommes donc tres fiers de la présente gamme de services
destinés aux personnes ayant une déficience physique, intellec-
tuelle ou un trouble du spectre de I'autisme, ainsi qu’a leur famille
ou leurs proches. Celle-ci vient répondre a cette volonté que chaque personne puisse avoir
acces a une étendue compléte et diversifiée de services, et ce, partout au Québec. Il s’agit
d’une transformation attendue dans le réseau de la santé et des services sociaux afin d’offrir
le bon service au bon moment par la bonne personne en réponse aux besoins.

L’élaboration de cette gamme a reposé sur une collaboration considérable de partenaires

du milieu. Parmi ces derniers, notons I'implication soutenue d’usagers partenaires,
enrichissant la pertinence des orientations ministérielles, puisqu’elles ont été construites

a partir des besoins des usagers. Aprés tout, I'objectif d’intégrer les services ne peut se faire
sans la contribution et la volonté de tous les acteurs du réseau et des partenaires
intersectoriels qui constituent une condition fondamentale a la réussite de ce changement.

Je tiens a remercier toutes les personnes qui ont participé a ces travaux qui contribuent,

par leurs propres expériences et expertises, a améliorer la réponse aux besoins des personnes
ayant une déficience ou un trouble du spectre de I'autisme, ainsi qu’a ceux de leur famille

ou de leurs proches.

Avec eux, et avec I'appui de toute la population, nous pouvons soutenir la participation
citoyenne des personnes ayant une déficience ou un trouble du spectre de I'autisme, mettant
a contribution leurs talents et la richesse de leur personnalité, pour accroitre le dynamisme
de toute notre société.

Lionel Carmant
Ministre délégué a la Santé et aux Services sociaux
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INTRODUCTION

Les constats et les recommandations des derniéres années?! issus de rapports ministériels et du
Protecteur du citoyen confirment que, malgré les efforts déployés par le réseau de la santé et
des services sociaux (RSSS), des écarts entre les besoins et la réponse persistent dans la
prestation de services auprés des personnes ayant une déficience physique (DP), une déficience
intellectuelle (D) ou un trouble du spectre de I'autisme (TSA), de leur famille ou de leurs proches.
Ces enseignements viennent appuyer la volonté du ministere de la Santé et des Services
sociaux de mettre en ceuvre des actions concrétes afin de mieux répondre aux besoins de ces
personnes.

Depuis plusieurs années, l'intégration des soins et des services constitue un objectif a atteindre
dans le RSSS. En cohérence avec les objectifs poursuivis par la Loi modifiant 'organisation et
la gouvernance du réseau de la santé et des services sociaux notamment par I'abolition des
agences régionales (RLRQ, chapitre O-7.2), les programmes-services en DP et en DI-TSA,
soutenus par les orientations du Cadre de référence pour l'organisation des services en
déficience physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de 'autisme (ministére de la
Santé et des Services sociaux, 2017) sont maintenant appelés a s’y conformer.

A cet effet, le Ministére a entrepris des travaux structurants et innovants visant a définir une
gamme de services intégrés et hiérarchisés pour répondre aux besoins des personnes ayant
une déficience ou un TSA, de leur famille ou de leurs proches. La force de ce chantier réside
dans sa démarche de coconstruction, qui réunit les voix d’usagers partenaires, de
professionnels et de gestionnaires du RSSS, de chercheurs et d’équipes ministérielles.

Cette gamme de services poursuit également I'objectif d’outiller les établissements du RSSS et
leurs partenaires afin qu’ils puissent mettre en ceuvre les orientations ministérielles, bonifier les
collaborations entre les diverses instances ainsi que favoriser une équité provinciale sans égard
au lieu de résidence.

La gamme de services a été élaborée a partir des besoins des usagers et non selon les
structures actuellement en place, qui freinent les possibilités. Le changement de paradigme
amené par la gamme de services se veut 'aboutissement de plusieurs travaux menés a I'égard
de l'intégration des services pour les personnes ayant une déficience ou un TSA, leur famille ou
leurs proches, et s’inscrit en continuité avec la vision introduite par le Cadre de référence pour
I'organisation des services en déficience physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre
de l'autisme (2017).

L MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Bilan des orientations ministérielles en déficience physique et actions
structurantes pour le programme-services en déficience physique, 2016; MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX,
Bilan des orientations ministérielles en déficience intellectuelle et actions structurantes pour le programme-services en déficience
intellectuelle et en trouble du spectre de I'autisme, 2016; MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Evaluation de
lintégration des services pour les personnes ayant une déficience physique, intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme (DP,
DI-TSA), 2017; LE PROTECTEUR DU CITOYEN, Rapport du Protecteur du citoyen : 'acces, la continuité et la complémentarité
des services pour les jeunes (0-18 ans) présentant une déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme, 2015.



PRINCIPES DIRECTEURS

La gamme de services repose sur des principes directeurs fondamentaux qui doivent guider

I'organisation des services et les approches cliniques pour les personnes ayant une déficience

physique, une déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme, leur famille et leurs
2

proches?.

PRINCIPES ORGANISATIONNELS

L’intégration des soins et des services se définit comme un ensemble cohérent de méthodes,
de processus et de modeles organisationnels et cliniques®. Elle suppose une vision partagée
des roles et des responsabilités des acteurs du réseau territorial de services (RTS) et requiert
une collaboration entre ces derniers. L'intégration vise une meilleure réponse aux besoins des
usagers, de leur famille et de leurs proches et doit étre considérée comme la résultante des
meécanismes d’un réseau de services intégrés et de la nécessaire collaboration des acteurs
concernés pour les mettre en ceuvre. L’arrimage entre les programmes et avec les partenaires
publics, privés et communautaires est au cceur des actions a entreprendre pour assurer a la
personne un parcours de soins et de services optimal et une meilleure perméabilité entre les
niveaux de services au sein du méme programme-services. Cet arrimage constitue un ancrage
a l'intégration des services.

La hiérarchisation des services vise a assurer a la personne le bon service, au bon moment,
au bon endroit et avec I'expertise appropriée*. Dans les programmes-services en DP et en DI-
TSA, il importe d’améliorer la complémentarité des services spécifiques, spécialisés et
surspécialisés afin d’éviter de créer des barriéres entre les niveaux de services requis de sorte
gue la personne ne réalise pas qu’elle les traverse. Ainsi, les services offerts selon les divers
niveaux de spécialisation ne sont pas mutuellement exclusifs puisqu’ils peuvent étre offerts les
uns aprés les autres aussi bien que simultanément. Ce principe renvoie a la collaboration
interprofessionnelle entre les équipes, au soutien et au partage d’expertise entre les
intervenants.

La continuité des services correspond a la notion de trajectoire de services, qui décrit le
cheminement clinique le plus efficace et le plus efficient permettant aux personnes d’avoir accés
rapidement aux services dont elles ont besoin d’'une maniére coordonnée et fluide. Une
trajectoire de services implique la reconnaissance implicite d’'une responsabilité commune des
établissements ou organismes a I'endroit d’une clientéle® et permet d’assurer la coordination
optimale des services et le suivi systématique des clientéles. La continuité évoque également la
notion de coordination, qui est notamment assurée par lintervenant-pivot®. Le recours a
I'intervenant-pivot constitue I'un des moyens permettant de soutenir la fluidité du parcours de
soins de santé et de services sociaux et d’assurer une continuité informationnelle et relationnelle
avec la personne. Il veille a ce que l'usager, sa famille et ses proches soient activement inclus
dans la dynamique de soins et de services et s’assure qu’ils sont partie prenante de toutes les
décisions qui les concernent.

2 Afin d’'alléger le texte, les personnes ayant un retard significatif dans leur développement et celles ayant un trouble de la
communication sociale sont incluses dans le vocable personnes ayant une déficience ou un TSA, et ce, tout au long du texte.

3 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Evaluation de I'intégration des services pour les personnes ayant une
déficience physique, intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme (DP, DI-TSA), 2017.

4 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, L’architecture des services de santé et des services sociaux : les
programmes-services et les programmes-soutien, 2004.

S MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Plan d’accés aux services pour les personnes ayant une déficience, 2008.
8 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Plan d’accés aux services pour les personnes ayant une déficience, 2008.
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Les services de proximité impliquent de rendre accessible un ensemble complet de services
le plus prés possible du milieu de vie de la personne’. Les services, qu'ils soient spécifiques ou
spécialisés, agissent directement sur I'accessibilité de fagon a accroitre la présence des acteurs
et des partenaires locaux pour soutenir la concertation, la planification territoriale et I'action
intersectorielle. Cela signifie d’offrir sur le territoire une large gamme de services généraux et de
services spécifiques; une organisation assurant une couverture maximale de services
spécialisés et une déconcentration optimale en fonction des masses critiques, de I'expertise et
des plateaux techniques requis; ainsi qu'un accés rapide aux services spécialisés et
surspécialisés requis dans le territoire et a I'extérieur de celui-ci. Cela suppose une disponibilité
adéquate en volume et en diversité des ressources humaines.

PRINCIPES CLINIQUES

La réponse aux besoins selon le projet de vie de la personne constitue la pierre angulaire
sur laguelle repose la gamme de services pour les personnes ayant une déficience ou un TSAS8.
Chaque usager a un parcours clinique qui lui est propre compte tenu de son projet de vie et de
ses besoins. Ainsi, 'ensemble des services offerts doit étre précédé d’'une évaluation globale
des besoins et d’'une planification de services qui est coconstruite avec la personne, sa famille
et ses proches au moyen d’un plan d’intervention. C’est par le plan d’intervention, qui doit
s’inscrire systématiquement dans la réalisation du projet de vie évolutif de la personne, que se
crée et s’articule son parcours de soins et de services. L’objectif d’offrir une réponse intégrée
aux besoins de la personne s’adresse autant aux intervenants des programmes-services en DP
et en DI-TSA qu’aux autres acteurs ceuvrant dans d’autres programmes-services ou d’autres
réseaux.

La précocité des services implique d’apporter une réponse précoce et adaptée a l'usager,
particulierement auprés des enfants, dont ceux en attente d’un diagnostic et ceux admissibles
aux programmes-services en DP et en DI-TSA. Il est reconnu que plus l'intervention appropriée
est précoce et réalisée selon l'intensité requise, meilleures sont les chances pour la personne
de développer son autonomie, de progresser a son plein potentiel et de réduire ou d’éviter les
écarts par rapport au fonctionnement pouvant étre attendu. Ainsi, une intervention qui est faite
précocement agit favorablement sur le développement des capacités de la personne et, par
conséquent, évite 'aggravation de sa situation.

Les périodes de transition dans le parcours de soins et de services d’une personne demandent
une attention particuliére. L’intégration des services prend tout son sens lors de transitions d’une
étape de vie a une autre. Il s’agit d’'une période charniére qui se caractérise trop souvent par
une rupture de services. En période de transition, les personnes ayant une déficience ou un TSA
sont souvent plus susceptibles de bris dans leur équilibre et leur fonctionnement. Compte tenu
de cette vulnérabilité, les formalités et les procédures administratives devraient étre limitées au
minimum et des mécanismes formels, comme la gestion par trajectoires, devraient étre planifiés
et mis en ceuvre. Pendant ces périodes de changement et de transition, la personne peut aussi
présenter des besoins plus importants nécessitant une intervention plus intensive, d’ou
I'importance du suivi de l'intervenant-pivot.

" MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Projet clinique : cadre de référence pour les réseaux locaux de services
de santé et de services sociaux. Document principal, 2004.

8 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Cadre de référence pour 'organisation des services en déficience
physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de I'autisme, 2017.



L’approche de partenariat est une relation de coconstruction entre l'usager, sa famille, ses
proches et les intervenants qui mise sur la reconnaissance et la complémentarité des savoirs
respectifs de chacun (savoir expérientiel et savoir clinique). L'usager, sa famille et ses proches
sont considérés comme des membres a part entiére de I'équipe de soins et de services, qui
développent graduellement les connaissances et les habiletés afin de prendre des décisions
libres et éclairées en ce qui concerne les actions a privilégier en fonction des besoins ciblés
conjointement®. Dans cette perspective, il s’agit de cibler le bon service, par le bon intervenant
et au bon moment. En vue d’une qualité optimale des services offerts, a travers ces relations de
partenariat, 'usager, sa famille et ses proches doivent pouvoir compter sur des intervenants
compétents dans leurs champs d’expertise respectifs. Ainsi, les intervenants des programmes-
services en DP et en DI-TSA doivent posséder, entre autres, des connaissances sur les
déficiences, le TSA et les incapacités qui en découlent, sur les approches cliniques qui
soutiennent les interventions ainsi que sur les attitudes et les comportements efficients en
intervention.

MODELE CONCEPTUEL DE DEVELOPPEMENT HUMAIN —
PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP

Le portrait des besoins a la base de la gamme de services a été développé en cohérence avec
le Modéle conceptuel de développement humain — Processus de production du handicap (MDH-
PPH 2)%°. Cela permet une conceptualisation commune et partagée de la situation de handicap,
qui n’est pas limitée aux personnes ayant une déficience ou un TSA. Cela facilite également les
arrimages entre les organisations, les programmes et les intervenants.

Le MDH-PPH 2 fournit une référence commune pour mieux comprendre I'interaction dynamique
entre les facteurs personnels et les facteurs environnementaux ainsi que leurs effets sur la
réalisation des habitudes de vie et, ultimement, sur la participation sociale de la personne. Ce
modele considére la situation de handicap dans sa globalité et permet de déterminer les services
a offrir en réponse aux besoins de la personne. Ce modele est ancré dans les droits de la
personne et constitue un projet de collectivités plus inclusives et de valeurs sociales a I'égard
de I'expérience singuliére de chaque personne en situation de handicap pour déterminer et
planifier une intervention pertinente au sein des pratiques cliniques et intersectorielles.

9 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Cadre de référence de I'approche de partenariat entre les usagers,
leurs proches et les acteurs en santé et en services sociaux, 2018; P. KARAZIVAN, V. DUMEZ, L. FLORA, M.-P. POMEY, C. DEL
GRANDE, D. GHADIRI et P. LEBEL, « The patient-as-partner approach in health care: a conceptual framework for a necessary
transition”, Academic Medicine, vol. 90, n°4, p. 437-441, 2015; DIRECTION COLLABORATION ET PARTENARIAT PATIENT,
COMITE INTERFACULTAIRE OPERATIONNEL DE FORMATION A LA COLLABORATION INTERPROFESSIONNELLE EN
PARTENARIAT AVEC LE PATIENT et UNIVERSITE DE MONTREAL, Référentiel de compétences : pratique collaborative et
partenariat patient en santé et services sociaux, Montréal, Québec : Université de Montréal, 2016.

10 RESEAU INTERNATIONAL SUR LE PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP, Réseau international sur le Processus
de production du handicap, 2019. www.ripph.qc.ca.
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Figure A : Modéle conceptuel de développement humain — Processus de production du
handicap

Modéle de développement humain
et Processus de production du handicap (MDH-PPH 2) (Fougeyrolias, 2010)
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La situation de handicap ne renvoie pas uniqguement aux facteurs personnels de I'individu, mais
principalement a la réponse du milieu a ses besoins, compte tenu de ses caractéristiques
personnelles et de ses aspirations. Dans ce contexte, il est possible de réduire ou d’éliminer les
situations de handicap malgré la permanence des incapacités d’'une personne, notamment en
agissant sur les facteurs environnementaux, par exemple en améliorant I'accessibilité des lieux,
en recourant a des moyens adaptés de communication ou en adoptant des attitudes
appropriées, de maniére a prendre en compte les situations particuliéres de ces personnes.

La capacité de la personne a s’épanouir grace a la réalisation de ses habitudes de vie définit
son niveau de participation sociale. A cet égard, la finalité visée par les actions concertées
auprés de la personne est de permettre a celle-ci d’arriver a une pleine participation sociale
malgré la présence d’une déficience ou d’un TSA.



CHAPITRE 1

SERVICES OFFERTS PAR LES PARTENAIRES DES PROGRAMMES-
SERVICES EN DP ET EN DI-TSA

Les personnes ayant une déficience ou un TSA, leur famille et leurs proches ont des besoins
variés qui doivent étre assurés par une variété d’acteurs travaillant en collaboration. La gamme
de services a été développée a partir de leurs besoins, y compris ceux dont la réponse dépasse
les contours des programmes-services en DP et en DI-TSA. Evidemment, dans le cadre de sa
mission, la programmation en déficience et en TSA du RSSS ne peut, a elle seule, répondre a
'ensemble des besoins de ces personnes. Il s’agit d’'une responsabilité collective en vertu du
principe de responsabilité populationnelle édictée dans la Loi sur les services de santé et les
services sociaux*?.

Ainsi, chaque RTS a l'obligation de rendre disponible 'ensemble des services requis par sa
population en réponse aux besoins qu’elle présente. Lorsque certains services ne sont pas
disponibles dans I'établissement et ne peuvent y étre mis en place, ce dernier a le devoir de
conclure des ententes de service avec les instances les mieux placées pour le faire. Ces
ententes de service préciseront les services qui seront offerts, les usagers concernés ainsi que
les mécanismes de liaison prévus afin de proposer le cheminement le plus simple, le plus fluide
et le plus accessible possible a la personne, a sa famille et a ses proches, d’'une étape du
continuum de services a une autre, ainsi que d’'une organisation a une autre.

1.1 Partenaires privés, publics et communautaires

Au fil du temps, le Québec s’est doté de lois, de réglements, de politiques et d’autres mesures
afin de favoriser la participation sociale des personnes handicapées. A cet égard, le
gouvernement du Québec a adopté la politique A part entiére : pour un véritable exercice du
droit a I'égalité'?. Par cette politique, le gouvernement rappelle qu’il s’agit d’'une responsabilité
collective et interpelle tous les acteurs privés, publics et communautaires de la société pour qu’ils

contribuent a [latteinte de I'objectif d’améliorer la participation sociale des personnes
handicapées.

Des collaborations avec des partenaires sectoriels et intersectoriels doivent étre mises en ceuvre
pour compléter la gamme de services aux personnes ayant une déficience ou un TSA, leur
famille et leurs proches. L'intégration est favorisée par la mise en place des RTS visant a assurer
des services de proximité et leur continuité. La coordination des services au sein de ce réseau
est assurée par le centre intégré de service de santé et de services sociaux (CISSS) ou le centre
intégré universitaire de services de santé et de services sociaux (CIUSSS) qui est responsable
d’assurer son développement et son bon fonctionnement.

1 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Projet clinique : cadre de référence pour les réseaux locaux de
services de santé et de services sociaux. Document principal, 2004.
2 GOUVERNEMENT DU QUEBEC, A part entiére : pour un véritable exercice du droit a I'égalité — Politique gouvernementale pour
accroitre la participation sociale des personnes handicapées, 2009.



1.1.1 Organismes communautaires

Les organismes communautaires sont des acteurs importants dans le continuum de services
pour les personnes ayant une déficience ou un TSA. Les établissements du RSSS et les
organismes communautaires ceuvrant auprés de ces personnes entretiennent une relation
de collaboration fondée sur la préoccupation commune d’améliorer la participation sociale
des personnes a qui ils offrent des services. Afin de s’assurer de la coordination des services
requis pour la population de son territoire, le CISSS ou le CIUSSS doit instaurer des
mécanismes ou conclure des ententes de partenariat avec ceux-ci. La fluidité et la constance
du continuum de services requiérent une gamme de services diversifiée qui implique de
reconnaitre la multiplicité des compétences des partenaires communautaires. Dans chaque
région, I'établissement du RSSS doit s'impliquer dans la concertation et la mise en ceuvre de
services communautaires en réponse aux besoins des usagers et des partenaires
communautaires de son RTS.

1.1.2 Services de garde

Le ministere de la Famille, avec son réseau des services de garde éducatifs a I'enfance,
représente un acteur majeur en ce qui concerne la clientéle préscolaire. La collaboration entre
la famille, le milieu de garde et le CISSS ou le CIUSSS est essentielle pour permettre une
intégration positive et coordonner les efforts de tous afin d’optimiser le développement
maximal de I'enfant. C’est souvent par I'élaboration d’un plan de services individualisés que
les arrimages prennent forme, et ce, dans le but de bien répondre aux besoins de I'enfant. Le
service de garde doit étre considéré comme un des milieux de vie de I'enfant et, par le fait
méme, faire partie intégrante des stratégies d’intervention mises en place pour celui-ci.

Par ailleurs, les liens avec les services de garde peuvent étre nécessaires pour soutenir
I'accomplissement du réle parental de I'adulte ayant une déficience ou un TSA qui estdevenu
parent. Ces interventions peuvent étre requises a I'égard de I'adaptation de I'environnement
ou encore pour de I'enseignement aupreés de I'équipe de travail afin que soient reconnues les
compétences de ce parent.

1.1.3 Réseau de I’éducation

Depuis plusieurs années, le réseau de I’éducation et le RSSS collaborent étroitement pour
favoriser le développement des jeunes, notamment dans le cadre de I'Entente de
complémentarité des services entre le réseau de la santé et des services sociaux et le réseau
de I'éducation (2003)*3. Afin d’assurer une réponse optimale a leurs besoins, la prestation de
services de ces deux réseaux doit nécessairement étre offerte de facon concertée, et ce, a
tous les paliers de gouvernance (national, régional et local). L’établissement d’ententes
ciblant les jeunes constitue un moyen a priviégier en vue d’améliorer l'accés, la
complémentarité et la continuité de ces services. Il devient essentiel, entre autres, de convenir
des rbles et des responsabilités des intervenants au sein de chaque organisation en respect
de leur mission. Cela permet d’éviter les dédoublements et les bris de services ainsi que
d’assurer un accompagnement au jeune et a sa famille tout au long des diverses étapes du
cheminement scolaire. Parmi ces étapes, notons les périodes importantes de transition, dont

13 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX et MINISTERE DE L'EDUCATION ET DE L’ENSEIGNEMENT
SUPERIEUR, Entente entre le réseau de la santé et des services sociaux et le réseau de [I'éducation, 2003.
http://www.education.gouv.qc.ca/fileadmin/site_web/documents/dpse/adaptation_serv_compl/MELS-MSSS_Entente-
complementarite.pdf.



I'entrée a I'école, le passage du primaire au secondaire et le passage de I'école a la vie
active!*.

1.1.4 Réseau de I’'habitation

Les besoins particuliers relatifs a I'habitation pour les personnes ayant une déficience ou un
TSA sont grands. Le travail des derniéres années en matiere de participation sociale a amené
de plus en plus de personnes a vouloir et & pouvoir vivre de maniere autonome. Le RSSS
travaille en étroite collaboration avec le réseau de [I'habitation (offices municipaux
d’habitation, Société d’habitation du Québec, etc.) pour développer des milieux résidentiels
diversifiés correspondant aux besoins variés.

Entre autres, le Programme d’adaptation de domicile, géré par la Société d’habitation du
Québec, vise a permettre a la personne ayant une déficience ou un TSA de continuer a vivre
dans son domicile ou de le réintégrer de maniére sécuritaire et permanente en réalisant des
modifications majeures et permanentes au domicile.

Les modéles de milieu de vie et la perspective des besoins de soutien des personnes
présentant une déficience ou un TSA impliquent de revoir 'offre de services en matiére
d’habitation et de logement. Le cumul des besoins et des problemes découlant du milieu de
vie et des services disponibles se répercute sur le processus de handicap en confinant la
personne a des limites structurelles, organisationnelles et humaines. La concertation avec
ces partenaires est essentielle.

1.1.5 Municipalités

Les personnes ayant une déficience ou un TSA font partie intégrante de la communauté et
aspirent aussi a bénéficier des activités culturelles, sociales, sportives et récréatives de leur
municipalité. Les municipalités ont la responsabilité d’offrir un acces aux activités et aux
services municipaux a la population de leur territoire, que ce soit & titre de participant ou de
parent ayant une déficience ou un TSA accompagnant son enfant qui utilise le service.
L’accessibilité universelle® constitue une responsabilité des municipalités ayant une
incidence majeure sur la participation sociale de ces personnes.

L’action municipale doit proposer un leadership dans le partenariat avec 'usager dans une
perspective d’innovation, de solidarité et de responsabilisation. Les personnes ayant une
déficience ou un TSA, les partenaires communautaires et les programmes-services en DP et
en DI-TSA sont en mesure d’apporter une expérience et une expertise dans la mise en place
d’'une programmation d’activités diverses orientées vers la valorisation, la participation et
l'intégration sociale de la personne. Les différentes instances municipales peuvent jouer un
réle important a I'égard des besoins de ces personnes, notamment dans le transport et la
mobilité ou encore dans I'accés au logement.

1.1.6 Milieu du travail

Les personnes ayant une déficience ou un TSA représentent 'un des bassins de main-
d’ceuvre les plus défavorisés sur le plan de la formation et de I'emploi et, de ce fait, 'un des
plus touchés par la pauvreté et I'exclusion sociale. Dans le contexte de rareté de la main-

14 MINISTERE DE L'EDUCATION ET DE L'ENSEIGNEMENT SUPERIEUR, Guide pour soutenir la démarche de transition de I'école
vers la vie active (TEVA), 2018. https://santesaglac.gouv.qc.ca/wp-content/uploads/2018/11/TEVA-guide-2018.pdf.

15 | "accessibilité universelle vise 'aménagement d’un environnement géographique et social dépourvu d’obstacles, permettant a
tous ses occupants, quels gu’ils soient, d’évoluer librement et en sécurité. Cette notion implique I'accessibilité a tout et pour tous.
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d’ceuvre, ces personnes sous-représentées sur le marché du travail pourraient bénéficier d’'un
meilleur accés a I'emploi ordinaire ou adapté.

Certains accéderont directement au marché du travail avec le concours ou non des services
d’aide et de maintien en emploi offerts par le réseau de I'emploi et de la solidarité sociale.
D’autres auront besoin d’un soutien additionnel pour poursuivre le développement de leurs
compétences et de leurs habiletés de travail par le biais d’activités socioprofessionnelles et
communautaires offertes dans le RSSS.

C’est dans cette perspective que s’inscrivent les activités et les services relevant du ministere
du Travail, de 'Emploi et de la Solidarité sociale, qui a une responsabilité envers les
personnes ayant une déficience ou un TSA. L’arrimage entre les services publics d’emploi,
le réseau de I'éducation et de I'enseignement supérieur et celui de la santé et des services
sociaux est un incontournable afin d’intervenir précocement et de mieux accompagner les
personnes ayant une déficience ou un TSA et les employeurs au regard de leur intégration
dans les milieux de travail.

1.1.7 Milieu du transport

Le transport est un moyen important dans la réalisation des habitudes de vie d’'une personne
et reléve du ministére des Transports. Une collaboration entre les services de transport public
(adapté ou non), les municipalités, les partenaires communautaires et le RSSS est essentielle
afin de rendre accessible I'utilisation du transport public.

1.1.8 Milieu de la justice et de la sécurité publique

[l importe d’accroitre les alliances intersectorielles entre les réseaux de la justice, de la
sécurité publique ainsi que de la santé et des services sociaux afin de tenir compte des
particularités et des besoins des personnes ayant une déficience ou un TSA. Celles-ci,
lorsqu’elles se trouvent en interaction avec les policiers ou avec le systeme judiciaire, que ce
soit comme victimes ou contrevenantes, doivent bénéficier de mesures de soutien,
d’accompagnement et d’intervention adaptées afin de leur assurer un traitement juste et
équitable.

1.2 Autres programmes-services du réseau de la santé et des services
sociaux

L’arrimage des neuf programmes-services'® et la reconnaissance de leur interdépendance dans
la réponse aux besoins des personnes ayant une déficience ou un TSA sont une condition
essentielle a l'intégration des services. Pour tous les programmes-services, une attention
particuliere doit étre portée a I'adaptation des services et des approches pour ces personnes,
notamment en ce qui concerne l'acces a I'information et & la communication ainsi que I'acces
aux lieux physigues et a des équipements contribuant & une prestation de services adéquate.

Soulignons que le diagnostic, comme le lieu de prestation de services, ne détermine pas le
recours a un programme-services. C’est plutét le profil de besoins lié a un probléme qui doit
orienter la personne vers le bon programme-services. A cet égard, rappelons que le soutien a
domicile n’est pas un programme-services en soi, mais plutét une maniére de répondre aux
besoins de l'usager, de sa famille et de ses proches qui transcende les programmes-services,

16 Santé publique; Services généraux — activités cliniques et d'aide; Soutien a I'autonomie des personnes agées; Jeunes en difficulté;
Dépendances; Santé mentale; Santé physique; Déficience physique; et Déficience intellectuelle et trouble du spectre de 'autisme.



dont ceux en DP et en DI-TSA. Ces programmes-services sont ainsi imputables du soutien a
domicile offerts aux personnes ayant une DP, une DI ou un TSA, nonobstant I'organisation des
services qui prévaut.

Chaque programme-services regroupe un ensemble de services et d’activités qui permettent de
répondre aux besoins de la population ou a un profil de besoins d’un groupe de personnes.
Puisqu’ils s’appuient sur la notion de besoin, les programmes-services ne sont pas mutuellement
exclusifs, de sorte qu'une personne ayant une déficience ou un TSA doit avoir accés a
'ensemble de ces services selon sa situation. L’ensemble des programmes-services ont une
obligation de répondre aux besoins de ces personnes dans le respect de leur offre de services
respective.

1.2.1 Santé publique

Le Programme national de santé publique 2015-2025 (PNSP) constitue un cadre structurant
qui définit I'offre de services de santé publique pour améliorer et maintenir la santé de la
population. Il contribue, par le fait méme, a réduire les inégalités sociales de santé. Le PNSP
s’inscrit en cohérence et en complémentarité avec les programmes-services en DP et en DI-
TSA par les fonctions de santé publique qu’il couvre, notamment la promotion de la santé et
du bien-étre et la prévention des maladies, des traumatismes et des problémes sociaux ayant
un effet sur la santé de la population.

La promotion de la santé (promotion) consiste a influencer positivement les déterminants
de la santé de fagon & permettre aux individus, aux groupes et aux communautés d’avoir une
plus grande emprise sur leur santé, par 'amélioration de leurs conditions de vie et de leurs
modes de vie. La fonction de promotion s’exerce notamment par des activités d’éducation,
de formation et de sensibilisation adaptées aux milieux ou elles se déroulent (domicile, loisirs,
travail, études, etc.). Les citoyens et les groupes, y compris ceux associés a la prise de
décision dans différents secteurs, deviennent ainsi plus familiarisés avec les divers
phénoménes susceptibles d’engendrer des incapacités et des situations de handicap.

La prévention vise essentiellement a agir le plus précocement possible afin de réduire les
facteurs de risque associés aux maladies, aux problémes psychosociaux, aux traumatismes
ainsi qu’a leurs conséquences, et a détecter tot les signes hatifs de problemes (ex. : maladies
chroniques et infectieuses) pour contrer ces derniers, lorsque cela est pertinent’’. La
prévention s’actualise par I'entremise de services de plusieurs types : des services qui ciblent
des personnes directement ou encore des activités d’information et de sensibilisation pour la
population et les acteurs de différents secteurs d’activité qui portent sur les facteurs de risque
ainsi que sur les actions préventives efficaces. Elle se traduit bien souvent par des
interventions d’éducation, d’information et de dépistage auprés de segments de la population
qualifiés de groupes a risque ainsi que par des mesures législatives ou réglementaires.

Les activités de prévention consistent, d’'une part, a agir sur les causes a l'origine des
problémes de santé et des déficiences et, d’autre part, a éliminer ou a réduire, au sein de
populations bien ciblées, les facteurs de risque entrainant leur apparition. Puisque certaines
déficiences peuvent étre prévenues, la population a besoin de connaitre les comportements
a adopter en ce sens. A cet effet, elle a besoin d’étre renseignée et outillée sur les facteurs
de protection sur lesquels elle peut agir et qui permettent d’en éviter I'apparition.

7 MSSS, Programme national de santé publique 2015-2025, 2015.
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Les campagnes de sensibilisation en matiére de prévention du suicide, de sécurité routiére,
de santé et sécurité au travail ainsi que de sécurité incendie contribuent également a réduire
I'apparition de déficience physique découlant de blessures orthopédiques graves, de
traumatismes craniocérébraux, de surdité, de blessures médullaires ou de brdlures graves.

Le dépistage consiste a déceler au moyen d’'un test la présence d’'une maladie chez des
personnes qui n‘ont aucun signe apparent de la maladie. Quand le test de dépistage est
positif, d’autres examens sont nécessaires pour confirmer la présence ou non de la maladie.
Le dépistage s’adresse habituellement a de vastes populations.

Le repérage est la détection des individus a risque ou qui présentent des symptémes ou des
écarts dans leur développement ou leur niveau d’autonomie en comparaison avec des
individus du méme age. Le repérage est ciblé plutét qu’universel et il se fait lors de contacts
avec des services.

Certaines personnes risquent davantage de naitre avec une déficience ou d’en acquérir une
au cours de leur vie. Lorsgu’une déficience est repérée, avant ou dés l'apparition des
premiers signes ou symptdmes, elle peut étre considérée précocement, réduisant du coup
'ampleur des incapacités qui en découlent et, incidemment, les répercussions sur la
participation sociale de la personne.

La déficience intellectuelle, le TSA et certaines déficiences physigues se manifestent
généralement au cours de la période développementale. Par conséquent, il estimportant que
les retards significatifs dans le développement de I'enfant soient repérés le plus tot possible
pour offrir rapidement un accés aux services des programmes en DP et en DI-TSA.

1.2.2 Services généraux — activités cliniques et d’aide

Le programme Services généraux — activités cliniques et d’aide regroupe les services qui
s’adressent a 'ensemble de la population. Ce sont des services de proximité, c’est-a-dire des
services qui sont accessibles localement a partir d’'un établissement, du cabinet de médecin
ou du groupe de médecine de famille. Les services sociaux généraux ont la responsabilité de
répondre a toute personne qui s’adresse a un établissement du RSSS pour obtenir une
réponse a un besoin social ou psychologique!®. Par ailleurs, les services sociaux généraux
ont également la responsabilité de répondre aux besoins des personnes qui présentent des
problémes généralement ponctuels et de courte durée, qui peuvent aussi étre de nature aigue
et réversible. Les services généraux (de santé et sociaux) constituent la porte d’entrée
principale dans les CISSS et les CIUSSS.

Comme ils s’adressent a 'ensemble de la population, les personnes ayant une déficience ou
un TSA, leur famille et leurs proches peuvent bénéficier d’'un suivi ponctuel offert par les
services généraux (de santé et sociaux). A I'analyse du besoin et de la demande, la meilleure
modalité de réponse au besoin détermine si une personne doit avoir recours aux services
généraux ou si elle doit étre orientée vers un autre programme-services. De plus, dans un
souci de prévention, les personnes ayant une déficience ou un TSA doivent avoir accés a un
suivi médical régulier. Celui-ci a pour but d’identifier de maniére précoce les maladies,
symptémes ou traumatismes pouvant avoir un effet sur le développement ou le maintien de
I’état de la personne.

18 Pour une description détaillée des services offerts par le programme, voir :
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msssf/fichiers/2012/12-803-01F.pdf.
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1.2.3 Santé physique

Le programme Santé physique s’adresse a toute personne qui vit avec une maladie, un
symptéme ou un traumatisme et qui doit recevoir des soins et des traitements spécialisés et
surspécialisés. |l s’adresse également a toute personne aux prises avec une maladie qui
exige un suivi systématique et des services en continu. L’approche privilégiée au sein de ce
programme est une approche de soins aigus ou I'on pose un diagnostic et ou 'on traite la
maladie.

Un arrimage doit étre fait avec ce programme-services afin de permettre aux personnes ayant
une déficience ou un TSA d’avoir accés a un parcours fluide et d’en bénéficier, tout en
s’assurant que les services et les approches sont adaptés a leur situation et a leurs besoins.

1.2.4 Santé mentale

Le programme Santé mentale vise a permettre a toute personne dont la santé mentale est
perturbée d’obtenir une réponse adaptée a ses besoins et une attention appropriée a sa
situation. Les personnes ayant une déficience ou un TSA peuvent, comme toute autre
personne, présenter des troubles de santé mentale et doivent avoir accés a ces services. Les
facteurs de risque peuvent accroitre leur vulnérabilité a développer des troubles de santé
mentale. Le programme Santé mentale a également la responsabilité de garantir 'accés aux
services d’évaluation diagnostique, notamment aux services en psychiatrie ou en
pédopsychiatrie.

Il est donc essentiel d’établir des corridors de services et des mécanismes formels avec les
intervenants spécialisés dans les suivis en santé mentale qui détiennent I'expertise afin de
répondre a ces besoins.

1.2.5 Soutien a 'autonomie des personnes agées

Le programme-services Soutien a l'autonomie des personnes agées s’'adresse aux
personnes qui vivent une perte d’autonomie d’intensité variable (Iégére, modérée ou
avancee). Ce probleme est principalement di a 'avancement en age, et ce, peu importe la
cause : problémes cognitifs (maladie d’Alzheimer ou autres troubles neurocognitifs majeurs),
maladies chroniques, etc. Toutefois, 'dge seul ne saurait constituer un critére d’admissibilité.
Ce programme prend en compte les besoins des personnes de 65 ans et moins ou de plus
de 65 ans pour autant que ceux-ci justifient une intervention.

Les personnes ayant une déficience ou un TSA, comme toutes les autres, vieillissent et
peuvent avoir des besoins liés a leur vieillissement. Il est donc important de prévoir des
mécanismes entre les deux programmes-services dans I'éventualité ou 'usager change de
profil d’intervention. De plus, les personnes ainées étant susceptibles de développer des
déficiences visuelles, auditives ou motrices, le repérage et l'orientation vers les ressources
appropriées constituent des modalités importantes pour I'offre de services.
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1.2.6 Jeunes en difficulté

Le programme Jeunes en difficulté regroupe les services destinés aux jeunes, de la petite
enfance jusqu’a I'dage adulte, qui présentent des problémes de développement (retard
simple), de comportement ou qui ont des difficultés d’adaptation sociale (délinquance,
violence, suicide, etc.). Ce programme s’adresse également aux jeunes qui ont besoin d’une
aide appropriée pour assurer leur sécurité et leur développement (abus, négligence, etc.) ou
pour éviter que ceux-ci ne soient compromis. Ce programme comprend aussi des services
destinés aux familles des jeunes concernés. Les jeunes ayant une déficience ou un TSA ou
leur famille peuvent également avoir besoin de ce type de services.

Parmi les services offerts par ce programme!®, mentionnons le soutien direct aux familles
(aide financiére pour répit ou gardiennage ponctuel), les services de suivi psychosocial, le
Programme d’intervention en négligence et le Programme d’intervention de crise et de suivi
intensif dans le milieu. L’orientation qui sous-tend ces services consiste a intervenir de fagon
précoce, intensive et en continuité, le plus prés possible du milieu de vie des jeunes et de
leur famille, afin de prévenir I'aggravation et la récurrence des problémes d’adaptation
sociale.

1.2.7 Dépendances

Le programme Dépendances vise a répondre aux besoins de toutes les personnes, jeunes,
adultes et ainées, qui présentent des comportements a risque, qui répondent aux critéres
d’un trouble lié a I'utilisation de substances ou d’un trouble lié aux jeux de hasard et d’argent
ou qui présentent un probléme de cyberdépendance, ainsi qu’aux besoins des membres de
leur entourage?. Des personnes ayant une déficience ou un TSA peuvent rencontrer ce type
de difficultés et sont ainsi admissibles au programme selon leurs besoins.

9 Pour une description détaillée des services offerts par le programme, voir : http://publications.msss.gouv.gc.ca/msss/document-
000959/.
20 pour une description détaillée des services offerts par le programme, voir : http:/publications.msss.gouv.gc.ca/msss/document-
000885/.
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CHAPITRE 2

GAMME DE SERVICES DES PROGRAMMES-SERVICES EN
DEFICIENCE PHYSIQUE, EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET EN
TROUBLE DU SPECTRE DE L'AUTISME

En cohérence avec les principes directeurs qui guident I'organisation des services en déficience
et en TSA, la gamme compléte de services est composée de :

e services de soutien et d’accompagnement;
e services de développement et de reprise des habitudes de vie;
e services de soutien aux partenaires et a la collectivité.

2.1 Services de soutien et d'accompagnement a la réalisation des
habitudes de vie

Les services de soutien et d’'accompagnement?! a la réalisation des habitudes de vie sont des
services de proximité offerts, le plus souvent, dans les différents milieux de vie de la personne
(domicile, école, travail, etc.). lls ont la particularité d’étre offerts dans une visée de stabilité afin
de maintenir I'équilibre de la personne et la réalisation de ses habitudes de vie. Les interventions
sont habituellement a plus ou moins long terme et I'intensité des services s’adapte aux besoins
de l'usager, d’un continuum allant de la vigie a I'accompagnement continu. Ainsi, le CISSS ou
le CIUSSS doit mettre en place les services de soutien et d'accompagnement lorsque requis, et
ce, tant que le besoin de l'usager est présent. Cette gamme de services vise également a
compenser des incapacités fonctionnelles et a réduire les risques de préjudices afin d’assurer
la sécurité des activités liées aux habitudes de vie.

La gamme de services de soutien et d’'accompagnement devant étre rendue disponible dans
tous les CISSS et les CIUSSS pour 'ensemble des personnes ayant une déficience ou un TSA,
leur famille et leurs proches comprend les services énoncés ci-dessous.

2.1.1 Services d’aide a domicile

Objectif : Dans le contexte de la présente gamme de services, 'objectif des services d’aide
a domicile est de soutenir la personne dans la réalisation de ses habitudes de vie afin de lui
permettre de demeurer a domicile et d’exercer sa participation sociale dans ses milieux de
vie??, Le niveau de soutien aux activités peut prendre la forme de supervision ou de
stimulation, d’aide partielle ou d’aide totale.

= Les services d’assistance personnelle visent a soutenir 'autonomie d’une personne
dans I'accomplissement d’activités ou de gestes ayant pour but de prendre soin de soi ou
de participer a la vie sociale. lls comprennent notamment les services d’aides a la vie
quotidienne, par exemple : soins d’hygiéne, aide a I'alimentation, mobilisation, transfert,
etc.

2 Ces services font référence a I'ancienne terminologie maintien des acquis.
22 MSSS, Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches : de
lintégration sociale a la participation sociale, Québec, 2001.
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= Les services d’aide aux activités de la vie domestique (AVD) visent a soutenir la
réalisation des taches accomplies chaque jour par une personne qui concernent sa vie a
l'intérieur et autour de son milieu de vie, par exemple entretenir la maison, préparer les
repas, faire les courses, faire la lessive et I'entretien des vétements, utiliser le téléphone,
etc.

= Les services de soutien civique visent a soutenir la personne pour accomplir ses
activités, par exemple gérer son budget, utiliser les moyens de transport, remplir des
formulaires, accéder aux mesures des autres programmes, etc.

» Les services d’assistance a I'apprentissage sont des activités d’entrainement et de
stimulation aux activités personnelles et domestiques, de soutien aux activités
occupationnelles et aux activités de réadaptation, etc.

» Les services d’appui aux taches familiales visent a soutenir, dans le cas d’'un parent
ou d’un conjoint ayant une incapacité, la personne dans la réalisation d’activités telles que
le soutien a 'organisation matérielle, aux soins des enfants, a I'aide aux devoirs, etc. Ces
services incluent l'assistance dans les rbles parentaux, qui consiste en différentes
mesures visant a remplacer ou a seconder les parents dans I'accomplissement de leurs
réles parentaux et de leurs activités quotidiennes, et ce, compte tenu de leurs propres
limitations. Ces mesures permettent donc d’offrir un soutien aux réles parentaux, soit par
le remplacement ou I'assistance lors de déplacements, d’activités éducatives, d’activités
domestiques et d’activités de la vie quotidienne.

» Les services de livraison de repas a domicile, d’accompagnement, de visites
d’amitié, etc.

2.1.2 Services résidentiels

Objectif : Les services résidentiels visent a offrir un milieu de vie répondant aux besoins de
la personne et tenant compte de la nature et de la complexité de ceux-ci ainsi que des
capacités, des incapacités et du projet de vie de la personne. Ces milieux incluent, sans s’y
limiter, les ressources intermédiaires et de type familial, les appartements supervisés, les
logements sociaux avec services, les centres d’hébergement et de soins de longue durée et
les maisons alternatives. Avant d’envisager cette option, puisque le milieu naturel de la
personne est le plus souvent celui & privilégier, il importe de déterminer et de mettre en place
des moyens permettant a la personne d’y demeurer, par exemple les services d’aide a
domicile, I'attribution d’aides techniques, I'adaptation et 'aménagement du domicile.

Les services résidentiels incluent les activités suivantes :

=  Accompagnement de la personne dans la recherche d’un autre milieu de vie qui lui
convient mieux, en s’assurant qu’il répond a ses besoins, qu’il est librement choisi, qu’il
est le plus prés possible de sa communauté et qu’il est le plus simple possible;

» Pairage optimal de la personne avec une ressource afin d’offrir une option résidentielle et
un soutien a l'intégration et d’assurer un suivi de cette personne dans sa ressource
résidentielle;

= Evaluation et révision réguliéres des besoins de I'usager et des services requis;

» Planification des transitions vécues par la personne, ses besoins étant évolutifs, et ce, en
fonction de son age, de ses godts, du projet de vie et de sa situation personnelle (il est
probable qu’elle déménage a quelques reprises au cours de sa vie);

= Formation et soutien des personnes-ressources concernées dans la formule résidentielle
retenue et mise en place du processus de contrdle de la qualité, lorsque requis.
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2.1.3 Soutien aux activités valorisantes et significatives

2.1.3.1 Activités de jour

Objectif : Les activités de jour visent a offrir un ensemble plus ou moins structuré
d’activités variées qui permettent a la personne d’avoir des occupations stimulantes et
valorisantes en poursuivant un ou plusieurs objectifs de développement ou de maintien de
ses capacités.

Un éventail d’activités éducatives doit étre disponible pour répondre a la diversité des
besoins des personnes, par exemple des activités de stimulation sensorielle (par les sons,
la lumiére, le toucher, etc.), des activités artistiques (dessin, peinture, sculpture, etc.), des
activités culturelles (lecture, chant, théatre, etc.), des activités manuelles (jardinage,
cuisine, couture, bricolage, etc.), des activités sportives (entrainement physique, natation,
sport adapté, etc.) ou des activités sociorécréatives (sortie au cinéma, navigation sur
Internet, utilisation des médias sociaux, etc.).

Les services d’activités de jour incluent les activités suivantes :

o Planification et réalisation d’activités de jour en établissement ou en partenariat sous
forme d’ententes de service avec les organismes communautaires qui en offrent ou
qui peuvent le faire;

o Pairage optimal de la personne avec le milieu ciblé afin d’offrir du soutien a I'intégration
et un suivi de cette personne dans son milieu de vie.

2.1.3.2 Activités contributives

Objectif : Les activités contributives visent a offrir, dans un milieu de travail ordinaire,
adapté ou dans le milieu communautaire, des activités structurées permettant aux usagers
gui souhaitent participer activement aux activités du milieu de se sentir utiles par
'accomplissement de taches contributives variées. Celles-ci doivent permettre de
développer leur autonomie ou de maintenir leurs capacités fonctionnelles, d’avoir des
contacts sociaux et d’obtenir une reconnaissance pour l'effort fournit. Ces activités de
production de biens ou de services peuvent étre sous forme d’atelier, de plateau de travail
ou de stage.

Les services d’activités contributives incluent les activités suivantes :

o Planification et réalisation d’activités contributives en établissement, en milieu de
travail ordinaire ou en partenariat sous forme d’ententes ou de développement
d’ententes de service avec les organismes communautaires ou des partenaires de la
communauté qui en offrent ou qui peuvent le faire;

o Pairage optimal de la personne avec une ressource afin d’offrir du soutien a
l'intégration et assurer un suivi de cette personne dans ce milieu.

2.1.4 Services de soutien a la famille et aux proches

Objectif : Dans le contexte de la présente offre de services, I'objectif des services de soutien
a la famille et aux proches peut étre décrit comme étant de favoriser le maintien de
I'engagement de la famille et des proches auprées de la personne ayant une déficience ou un
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TSA?3. Plus précisément, il s’agit de prévenir I'épuisement de son réseau de soutien et de
permettre aux membres de la famille et aux proches d’assumer leurs différentes
responsabilités, de compenser le stress et la fatigue supplémentaires occasionnés par les
besoins particuliers de la personne ayant une déficience ou un TSA, de faire face a des
situations imprévisibles ou urgentes, de les soutenir dans leurs activités quotidiennes
lorsqu’ils prennent soin d’une personne ayant une déficience ou un TSA, de s’ajuster a leur
réalité, de s’adapter aux caractéristiques reliées a I'existence d’incapacités et de maintenir
des relations harmonieuses.

» Les services de gardiennage (dans le cas d’un enfant) ou de présence-surveillance
(dans le cas d’un adulte) désignent les activités normales de garde lorsqu’un proche qui
habite avec une personne ayant une incapacité doit s’absenter occasionnellement de son
domicile pour diverses activités de la vie courante. Ces services sont généralement
planifiés.

= Les services de répit procurent a la famille ou aux proches un moyen pour compenser
le stress, I'épuisement et la fatigue supplémentaires occasionnés par les besoins
particuliers d’'un enfant ou d’'un adulte ayant une incapacité. Le répit peut étre offert a
domicile. Dans ce cas, la personne ayant une incapacité est prise en charge par une autre
personne dans son milieu naturel, cette derniére assurant une reléve. Le répit peut aussi
étre offert a I'extérieur du domicile, par exemple dans un établissement public, une
ressource intermédiaire ou une ressource de type familial, ou encore auprés d’un
organisme communautaire offrant une maison de répit. Ces services sont généralement
planifiés.

» Les services de dépannage permettent a la famille et aux proches d’avoir un moyen
pour faire face a des situations imprévisibles ou urgentes. Le dépannage est donc
temporaire et généralement de courte durée. Il consiste a prévoir les mesures, les
ressources ou les services les plus appropriés pour répondre aux besoins des personnes
lors d’'une situation d’'urgence, et ce, afin de diminuer les inquiétudes que peuvent avoir
certains proches aidants. Le cas échéant, les personnes doivent savoir ou et a qui
s’adresser pour pouvoir bénéficier de ce service, et les mesures doivent étre connues par
les clientéles.

=  L’appui aux tdches quotidiennes comporte diverses mesures qui permettent de relayer
la famille ou les proches dans leurs activités quotidiennes, lorsqu’ils prennent soin d’une
personne ayant une incapacité ou lorsqu’ils vaquent a leurs autres occupations. Ces
mesures comprennent notamment les soins des enfants, l'aide aux devoirs, le soutien
dans I'organisation de la vie matérielle, 'accompagnement et les services d’interprétation
tactile et visuelle.

= Les services psychosociaux permettent a la famille ou aux proches de faire face a
I'adaptation qu’entraine ou que nécessite 'accompagnement d’une personne ayant une
incapacité a toutes les étapes qu’elle franchit, notamment lors de 'annonce du diagnostic
et des périodes de transition. Ces services s’adressent également a la fratrie et a
I’entourage de la personne ayant une déficience ou un TSA.

2 MSSS, Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches : de
'intégration sociale a la participation sociale, Québec, 2001.

17



= Les services d’organisation communautaire appuient le développement des services
d’aide a la personne et des services aux proches aidants et sont offerts par 'instance
locale.

2.2 Services de développement ou de reprise des habitudes de vie

Outre les services de soutien et d'accompagnement peuvent étre précédés, suivre ou s’ajouter
des services de développement ou de reprise des habitudes de vie?*. Ces derniers visent
I'acquisition ou la récupération d’habiletés, le développement de capacités ainsi que la réduction
d’incapacités et d’'obstacles, en vue d’éliminer ou de réduire les situations de handicap, qui sont
nécessaires a une participation active aux différentes habitudes de vie de la personne. Ces
services peuvent étre offerts dans les différents milieux de vie de la personne (domicile, école,
travail, etc.) ou en établissement. lls ont la particularité d’étre offerts dans une perspective de
changement ou de transition, et ce, en fonction de I'étape de développement de la personne, de
I'apparition d’un bris d’équilibre ou de fonctionnement et de son projet de vie.

Les objectifs convenus au plan d’intervention sont précisés dans une démarche de
coconstruction a partir des besoins exprimés par la personne, sa famille et ses proches, et
doivent poursuivre des objectifs d’'amélioration dans la réalisation de ses habitudes de vie. Ces
objectifs sont définis en fonction du pronostic de participation sociale de la personne, c’est-a-
dire qu'ils sont basés sur la complémentarité du savoir expérientiel et du savoir clinique de
I'équipe en place suivant I'évaluation des capacités, du potentiel, des intéréts et du projet de vie
de la personne.

La gamme de services de développement et de reprise des habitudes de vie, devant étre rendue
disponible dans tous les CISSS et les CIUSSS ou par ententes de service pour 'ensemble des
personnes ayant une déficience ou un TSA, comprend les services énuméres ci-dessous.

2.2.1 Services de développement de I'enfant

Objectif : Ces services ont comme finalité d’engendrer des répercussions positives et réelles
sur le développement de I'enfant. lls sont offerts pour stimuler son développement et pallier
ses incapacités. lls visent a amenuiser un retard sur le plan de ses comportements ou de ses
capacités. Ces services s’adressent aux jeunes enfants ayant une déficience ou un TSA ou
présentant un retard significatif dans leur développement. De facon plus précise, ils visent a :

= contribuer au développement optimal de I'enfant dans toutes les sphéres de sa vie;

= développer la motricité fine et globale;

» développer le langage et la communication;

» développer ses comportements adaptatifs;

= développer son autonomie fonctionnelle et ses habiletés sociales;

= développer la sphére cognitive, comportementale et socioaffective;

= développer la sphére sensorielle et perceptive (y compris la tolérance aux stimuli);

» assister I'enfant dans I'intégration dans ses milieux de vie (au domicile, au service de
garde, a I'école [ordinaire ou spécialisée]).

24 Ces services font référence a I'ancienne terminologie adaptation-réadaptation.

18



2.2.2 Services de développement de I'autonomie personnelle

Objectif : Ces services visent la réalisation des activités de la personne liées a sa santé et a
ses soins personnels. Ces services ont comme finalité de permettre a la personne d'étre
autonome. De facon plus précise, ils visent a :

= développer les capacités et réduire les obstacles environnementaux afin de favoriser
I'autonomie de la personne sur le plan des soins personnels liés a son hygiéne;

= développer les capacités et réduire les obstacles environnementaux afin de favoriser
I'autonomie de la personne sur le plan des soins personnels liés a sa santé;

= développer les capacités et réduire les obstacles environnementaux afin de favoriser
I'autonomie de la personne sur le plan de la prise des repas;

= développer les capacités et réduire les obstacles environnementaux afin de favoriser
I'autonomie de la personne sur le plan du maintien de la condition physique et mentale;

» permettre la réalisation des habitudes de vie liées aux soins personnels par le biais
d’aides techniques et/ou humaines.

2.2.3 Services de développement des responsabilités et de [l'autonomie
sociorésidentiels

Objectif : Ces services ont comme objet la réalisation des activités de la personne dans son
environnement immédiat et avec ses proches. Ces services ont comme finalité de permettre
a la personne de rester le plus longtemps possible dans son milieu de vie. De fagon plus
précise, ils visent a :

= développer ou récupérer les habiletés lui permettant d’étre la plus autonome possible a
domicile, dont la capacité a se déplacer dans celui-ci;

= développer ou récupérer les habiletés utiles a la gestion des différents aspects de sa vie
privée, y compris son emploi du temps, sa santé, ses affaires financiéres et ses
responsabilités familiales;

» modifier ou adapter I'environnement afin d’éliminer ou de réduire les obstacles
environnementaux;

= trouver des activités communautaires et sociales compatibles avec le profil et 'age de la
personne pour favoriser son intégration ainsi que sa participation sociale;

» mettre en place I'aide humaine ou l'aide technique appropriée a la réalisation des AVD,
s’il y a lieu, et assurer la maitrise de l'utilisation de 'aide.

2.2.4 Services de développement de la communication et de la vie sociale, affective
et sexuelle

Objectif : Ces services ont comme objet la réalisation des activités liées a la communication,
aux comportements et aux habiletés sociales (socialisation), aux relations interpersonnelles
et a la vie sexuelle. Ces services ont comme finalit¢é de permettre a la personne de
communiquer ses besoins, de développer et de maintenir des relations satisfaisantes ainsi
que d’avoir une vie sexuelle satisfaisante. De fagon plus précise, ils visent a :

= développer ou récupérer les habiletés lui permettant de communiquer avec une ou
plusieurs personnes;

» mettre en place I'aide technique ou humaine appropriée pour la communication, s’il y a
lieu, et assurer la maitrise de I'utilisation de cette aide;

= développer ou récupérer les habiletés lui permettant d’entretenir des liens sociaux,
amicaux et affectifs sains;
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développer ou récupérer les habiletés lui permettant de vivre une vie sexuelle saine et
sécuritaire;

modifier ou adapter I'environnement afin d’éliminer ou de réduire les obstacles
environnementaux.

2.2.5 Services d’intégration dans les loisirs et d’intégration communautaire

Objectif : Ces services visent l'inclusion de la personne dans des activités de loisirs et lui
permettent de participer activement dans sa communauté. La finalité est de lui permettre de
réaliser ses habitudes de vie a I'extérieur de son milieu de vie. De fagon plus précise, ils
visent a :

développer ou récupérer les habiletés lui permettant de participer activement a la vie de
sa communauté;

développer ou récupérer les habiletés lui permettant de participer activement a des
activités de loisirs en fonction de ses intéréts;

développer ou récupérer les habiletés nécessaires pour se déplacer a I'extérieur de son
domicile, selon le mode de transport le plus approprié;

mettre en place l'aide technique ou humaine appropriée, s’il y a lieu, et assurer la maitrise
de l'utilisation de cette aide;

modifier ou adapter I'environnement afin d’éliminer ou de réduire les obstacles
environnementaux;

accompagner la personne dans la recherche d’un milieu d’intégration qui convient & ses
besoins et & ses intéréts;

sensibiliser, former et soutenir les personnes-ressources du milieu d’intégration ainsi que
les autres participants, s'il y a lieu.

2.2.6 Services d’intégration scolaire et socioprofessionnelle

Objectif : Ces services visent linclusion de la personne dans des activités scolaires et
socioprofessionnelles correspondant a son age, a sa culture et a ses aspirations (activités
communautaires, travail, école, etc.). De fagon plus précise, ils visent a :

développer ou récupérer les capacités lui permettant de se déplacer vers ces lieux et de
participer activement aux activités scolaires ou socioprofessionnelles;

accompagner la personne dans la recherche d’un milieu d’intégration qui convient a ses
besoins et a ses intéréts;

mettre en place 'aide technique ou humaine appropriée, s’il y a lieu, et assurer la maitrise
de l'utilisation de cette aide;

modifier ou adapter I'environnement afin d’éliminer les obstacles environnementaux;
adapter le poste de travail et réduire les obstacles environnementaux afin de permettre
I'intégration ou le maintien en emploi;

développer ou récupérer les capacités lui permettant de reprendre son role d’étudiant ou
de travailleur;

soutenir la personne dans sa démarche d’intégration scolaire ou socioprofessionnelle
(endurance, résistance, soutien psychologique, etc.);

assister la personne afin de lui permettre de retourner aux études ou sur le marché du
travail (réintégrer le travail qu’elle occupait avant I'apparition de la déficience, intégrer un
nouvel emploi ou entreprendre une démarche de réorientation professionnelle);

soutenir la personne dans son cheminement psychosocial relativement a son
cheminement socioprofessionnel.
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2.2.7 Types d’intervention : services de développement ou de reprise des habitudes
de vie

Dans I'ensemble des services de reprise ou de développement des habitudes de vie, il
importe de tenir compte de tous les facteurs personnels et environnementaux pouvant
influencer la réalisation des habitudes de vie de la personne ayant une déficience ou un TSA
pour favoriser son autodétermination et sa pleine participation sociale. Afin de miser sur les
facilitateurs et de réduire les conséquences des obstacles liés aux facteurs
environnementaux, tous les types d’intervention suivants doivent étre accessibles aux
usagers, peu importe le service concerné. Cela assure une compréhension compléte de la
situation et une réponse adaptée aux besoins de la personne.

= L’évaluation des besoins et des situations pouvant mener a des situations de
handicap en fonction de son projet de vie inclut 'analyse des besoins et de la demande
de services en tenant compte des évaluations et des périodes de services antérieures. A
partir de I'évaluation des aptitudes de la personne (de ses capacités et de ses
incapacités), des facteurs environnementaux (y compris familiaux et sociaux) et de leurs
conséquences sur la réalisation des habitudes de vie, I'objectif est de déterminer les
services requis en fonction de la complexité des besoins, de la motivation, du choix et du
projet de vie de la personne.

= Le développement des capacités pour réaliser les habitudes de vie consiste en des
interventions directes aupres de la personne dans son milieu de vie ou en établissement
visant le développement des capacités ou la réduction des limitations des activités
physigques ou cognitives nuisant a la réalisation des habitudes de vie nécessaires a
I'atteinte du projet de vie.

» Les stratégies adaptatives de la personne a son trouble et a sa situation sont des
interventions visant le développement de stratégies adaptatives incluant la consolidation
des habiletés liées aux relations interpersonnelles, a la gestion de ses émotions (anxiété,
peur, colére, etc.) et au développement de son autodétermination et de son estime de
SOi.

» L’adaptation des taches de la personne ou des personnes-ressources dans les milieux
de vie de la personne vise la mise en place de stratégies compensatoires adaptées a ses
capacités et a I'environnement afin de faciliter la réalisation des habitudes de vie.

» L’adaptation de I’environnement vise a agir sur les facilitateurs et les obstacles a la
réalisation des habitudes de vie en adaptant 'environnement physique (lieux, matériel,
aides techniques, etc.) et humain (formation, soutien, etc.).

= L’attribution d’aides techniques vise la recommandation, I'attribution et l'installation
d’une aide technique, son ajustement et I'entrainement a son utilisation en fonction des
besoins de la personne, de sa famille et de ses proches ainsi que des composantes de
I'environnement.

» L’intégration dans les milieux de vie vise la consolidation de lI'ensemble des
apprentissages et des modifications dans la réalisation des habitudes de vie et la
généralisation de ceux-ci dans les milieux de vie fréquentés par la personne.
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2.3 Services de soutien aux partenaires et a la collectivité

Ces services visent a appuyer les partenaires de la société civile dans I'exercice de leur mandat
spécifique dans une perspective d’actions concertées. Ils visent a faciliter la mobilisation et
I'action des partenaires vers la création de facilitateurs et a éliminer les obstacles en vue de
favoriser la participation sociale des personnes présentant une déficience ou un TSA.

Ces services incluent les activités suivantes :

e Soutien-conseil ou sensibilisation/formation aux groupes cibles pour permettre 'amélioration
de leurs connaissances des caractéristiques, des capacités et des besoins des personnes
présentant une déficience ou un TSA;

e Consultations ponctuelles et transfert d’expertise auprés des organisations ou des
intervenants, par exemple : démonstration d’activités spécifiques de stimulation du
développement (positionnement, stimulation des réflexes, éveil sensoriel, habiletés
d’échanges avec l'environnement, etc.), accompagnement direct auprés des équipes en
présence de I'enfant et des parents, téléréadaptation, discussions cliniques, etc.;

e Partenariats formels du RSSS avec des organismes communautaires, des municipalités ou
autres organisations agissant auprés de groupes cibles pour leur recommander des
personnes ayant besoin de services de soutien et d’'accompagnement;

e Activités visant a améliorer et a promouvoir I'accessibilité universelle des lieux publics et des
plateformes de communication.

Rappelons que la gamme de services doit étre rendue disponible dans tous les établissements.
L’évaluation des besoins de la personne détermine I'offre de services a mettre en place et peut
étre offerte dans les différents milieux de vie de la personne ou en établissement. Les résultats
de I'évaluation permettent d’élaborer et de planifier, au moyen du plan, 'offre de services a
mettre en place et les objectifs d’intervention convenus avec la personne. La figure suivante
(figure B) illustre la gamme compléte de services, sans égard a la hiérarchisation, qui place
'usager, sa famille et ses proches au cceur de cette gamme.
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Figure B :

Gamme de services en DP et en DI-TSA
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CHAPITRE 3

HIERARCHISATION DES SERVICES

Afin d’offrir a la personne le bon service, au bon moment, au bon endroit et avec I'expertise
appropriée, l'organisation des services requiert une hiérarchisation qui soutient la
complémentarité des services spécifiques et spécialisés des programmes en DP et en DI-TSA.
Les services de soutien et d’accompagnement, de développement et de reprise des habitudes
de vie et de soutien aux partenaires et a la collectivité ne sont pas mutuellement exclusifs
puisqu’ils peuvent étre offerts les uns aprés les autres aussi bien que simultanément ou en
alternance. C’est grace au plan d’intervention, qui fait état du projet de vie évolutif de la
personne, que se crée et s’articule son parcours de soins et de services, lequel peut prendre
différentes formes, selon la meilleure réponse a ses besoins.

Comme prémisse, en cohérence avec les orientations ministérielles des derniéres années, la
gamme de services spécifiques est amenée a se renforcer et a se diversifier, alors que la
spécialisation des services doit se préserver et se consolider. La figure suivante (figure C) illustre
I’évolution de la hiérarchisation vers une intégration des services. Dans ce nhouveau modéle, les
frontiéres entre les niveaux de services (spécifiques, spécialisés et surspécialisés) sont
atténuées et les besoins des usagers, de leur famille et de leurs proches sont au centre de la
gamme de services.

Figure C: Evolution de la hiérarchisation de la gamme de services en DP et en DI-TSA
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La primauté des services de proximité doit avoir préséance dans I'organisation territoriale des
services. Celle-ci doit toutefois s’exercer autant que la masse critique le permet, tant sur le plan
du maintien de I'expertise que sur celui de la mise en place des plateaux techniques nécessaires
a la prestation des services selon les meilleures pratiques. Plus la complexité des situations
augmente, plus I'expertise requise et la nécessité d’infrastructures et de technologies pointues
s’accroissent et plus la concentration de celles-ci devient nécessaire.

Dans cette perspective, les services de soutien et d’accompagnement sont des services
spécifiques, alors que les services de développement et de reprise des habitudes de vie peuvent
étre spécifiques ou spécialisés.

Soulignons que la nature du service, I'intensité des interventions, le diagnostic de la personne
ou encore le besoin exprimé par celle-ci ne sont pas des criteres qui permettent de distinguer si
le service est spécifique ou spécialisé. En revanche, ce sont des facteurs discriminants de
complexité clinique et organisationnelle qui permettent d’opérationnaliser la hiérarchisation. La
figure suivante (figure D) illustre la fagon de concevoir la hiérarchisation pour ainsi permettre la
distinction entre I'intervention spécifique et spécialisée.
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Figure D : Soutien a I'organisation des services de développement et de reprise
des habitudes de vie (spécifigues ou spécialisés)
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Les interventions permettent la réalisation du potentiel optimal de la personne :

o Développement de ses habiletés;
e Réduction des obstacles environnementaux.

Ces services sont offerts en périodes de services dans une visée de changement
ou de transition, et ce, en fonction de I'étape de développement de la personne et
de son projet de vie. lls peuvent étre de nature spécifiqgue ou spécialisée, en
fonction de la complexité des situations de handicap en cause nécessitant 'apport
d’expertise et/ou de plateaux techniques spécifiques ou spécialisés.

L’organisation des services spécifiques et spécialisés doit respecter le principe de
la primauté des services de proximité.

Les services spécialisés sont mis en place en fonction des masses critiques minimales
requises pour le développement et le maintien de I'expertise et des plateaux techniques.

Les services de soutien et d’'accompagnement ne se substituent pas a ceux offerts
en périodes de services, mais peuvent étre offerts simultanément selon les besoins
et la situation de la personne ou en alternance, toujours dans une visée de
participation sociale.

Services spécifiques Services spécialisés

Complexite ______ 5

clinique
Activités cliniques simples : Activités cliniques complexes :
Actions réalisées en vue de La situation risque de compromettre le
solutionner une situation fonctionnement actuel (rupture d’équilibre).
problématique de réduction de ET

la réalisation des habitudes de La situation implique de nombreux facteurs

vie d’une personne, impliquant (personnels/environnementaux) combinés d’'une
un petit nombre de facteurs maniére ou I'évolution est difficilement
personnels et/ou prévisible.

environnementaux, qui
s’organisent de maniére claire,
immédiatement saisissable et
dont I'évolution est prévisible.

La complexité peut s’accroitre avec le nombre
d’acteurs impliqués.

Services spécifiques Services spécialisés

Complexité
organisationnelle >

Pour garantir I'efficacité des interventions de

nature complexe, une faible masse critique

requiert :

¢ e regroupement d’'une équipe spécialisée
qui permet aussi de favoriser le
développement et le maintien de I'expertise;

e des plateaux techniques : infrastructures
et/ou technologies.
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CONCLUSION

La réussite de cette transformation, qui se veut en continuité avec les récents changements
s’étant opérés dans le RSSS, repose sur la collaboration de tous les acteurs, organisations et
paliers de gestion. La raison d’étre de ces travaux est, pour I'usager, sa famille et ses proches :

e d’assurer une meilleure réponse a leurs besoins;
o de faciliter leur parcours de soins et de services;
o de favoriser leur participation sociale.

Enfin, rappelons les avantages et les conditions gagnantes de I'implantation de cette nouvelle
gamme de services issus du Cadre de référence pour I'organisation des services en déficience
physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de l'autisme (2017).

AVANTAGES

o Centrer I'organisation des services sur les besoins des personnes;
Axer cette organisation sur la primauté des services de proximité, qui implique de rendre
accessible un ensemble complet de services le plus prés possible du milieu de vie;

e Optimiser les ressources en clarifiant les niveaux de services (spécifiques, spécialisés et
surspécialisés);

o Favoriser le partage dexpertise et le renforcement d'équipes spécialisées par le
décloisonnement des niveaux de services;

e Faciliter la fluidité dans la transition de la personne atravers les services et les organisations;

e Offrir le bon service au bon moment, et ce, de facon précoce.

CONDITIONS GAGNANTES

¢ L’implantation des mécanismes et des processus du réseau de services intégrés (guichet
d’acceés unique, évaluation globale des besoins, intervenant-pivot, plan de services, ententes
de service, etc.);

e Un leadership et une imputabilité des programmes-services en DP et en DI-TSA pour
formaliser et animer le réseau de services intégrés avec I'ensemble des partenaires du RTS;

e La clarification des roles et responsabilités de chacun des acteurs tout au long du continuum
de services;

e La participation active de I'usager, de sa famille ou de ses proches a son plan;

e Une révision de I'organisation des services et du travail avec les ressources disponibles dans
leur établissement et, pour certains, une répartition ou un transfert équitable de I'offre de
services entre les établissements;

o L’intégration des services spécifiques et spécialisés sous un méme chef, assurant une plus
grande fluidité et évitant les nouveaux cloisonnements.
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