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IPREAMBULE]

Il me fait plaisir, a titre de directrice de I'organisation des services, de présenter les orientations régionales pour les
personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement.

Les présentes orientations en déficience intellectuelle — troubles envahissants du développement ont comme objectif
premier d'alimenter le processus d'élaboration des projets cliniques des centres de santé et de services sociaux en
Estrie.

La principale caractéristique de ce document est d’intégrer un ensemble d'information sur les besoins de la clientéle
ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement, I'organisation actuelle des services
en Estrie ainsi que les éléments d'organisation requis pour la mise en ceuvre des mesures privilégiées pour favoriser
I'atteinte des objectifs d'accessibilité, de continuité et de qualité des services dispensés.

La finalité recherchée de I'amélioration des services offerts aux personnes ayant une déficience intellectuelle ou un
trouble envahissant du développement est l'accomplissement de leur intégration sociale et de leur réelle
participation sociale.

Lors de I’élaboration de ce document, de nombreuses consultations ont été réalisées en Estrie: La Table des
directeurs généraux des établissements CSSS-CHUS, la Table des directeurs généraux des centres de réadaptation,
les gestionnaires des programmes-services concernés en CSSS, le Regroupement des organismes communautaires
de I'Estrie et ses organismes communautaires et la Table de concertation établissements/Agence.

Les étapes franchies pour avis au conseil d'administration ont inclus la Commission infirmiéere régionale de I'Estrie,
la Commission multidisciplinaire de I'Estrie et le Département régional de médecine générale. Enfin, le document
des orientations régionales en déficience intellectuelle-troubles envahissants du développement incluant son plan de
mise en ceuvre a été adopté a I'assemblée du conseil d'administration de I'Agence de la santé et des services sociaux
de I'Estrie tenue le mardi 27 février 2007.

En terminant, je remercie les membres du comité de travail ainsi que toutes les personnes et tous les organismes qui
ont transmis leurs commentaires au cours des étapes de production du document.

La directrice de I'organisation des services,

Lynda Périgny






EXTRAIT DU PROCES-VERBAL
DE L’ASSEMBLEE DU CONSEIL D’ ADMINISTRATION
DE L’AGENCE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE
TENUE LE MARDI 27 FEVRIER 2007

Résolution numéro A.23.03

Objet : Programme-services Déficience intellectuelle — Troubles envahissants du développement -
Orientations régionales et plan de mise en ceuvre 2007-2010

Sur proposition diment appuyée,
CONSIDERANT :

- que la Loi 83 prévoit que I'Agence de la santé et des services sociaux de I'Estrie doit faciliter le développement
et la gestion des réseaux locaux de services de santé et de services sociaux de la région;

- gu'il a été convenu avec les établissements de la région que I'’Agence définirait des orientations régionales pour
chacun des neuf programmes-services pour soutenir les projets cliniques des réseaux locaux;

- que I'Agence de I'Estrie s’est inspirée des publications produites par le MSSS « De l'intégration sociale a la
participation sociale : Politique de soutien aux personnes ayant une déficience intellectuelle, a leurs familles et
aux autres proches » et du document « Un geste porteur d’avenir ;: Des services aux personnes présentant un
trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches » pour définir les orientations
régionales dans le Programme-services Déficience intellectuelle — Troubles envahissants du développement;

- que les orientations régionales proposées ont fait I'objet d'une consultation auprés de I'ensemble des
établissements, organismes communautaires et comités consultatifs qui démontrent un appui favorable aux
orientations régionales proposées par I'’Agence;

IL EST RESOLU :

D’'ADOPTER LES ORIENTATIONS REGIONALES ET LE PLAN DE MISE EN GEUVRE 2007-2010 DE L’AGENCE DE LA SANTE ET DES

SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE EN REGARD DU PROGRAMME-SERVICES DEFICIENCE INTELLECTUELLE — TROUBLES

ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT.

ADOPTE.
Conforme au proces-verbal de cette assemblée.

Michel Baron, M.D.
2007-03-06 Secrétaire
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1. INTRODUCTION

Les personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble envahissant du développement (TED) occupent
maintenant une plus grande place au sein de la société. Elles font partie des clientéles dites « vulnérables ». Bien
qu’elles aient toutes des limitations, elles ne forment pas pour autant un groupe homogeéne. On ne doit pas oublier
gue les besoins des personnes ayant une DI ou un TED sont diversifiés et varient en fonction de nombreux facteurs :
I'age, le sexe, l'autonomie, le milieu environnant, la présence concomitante d'autres troubles ou maladies, le soutien
recu, etc.

Il en résulte donc la nécessité d’offrir une gamme variée de services destinés a répondre, ponctuellement ou pour
une durée prolongée, aux besoins spécifiques de chacun de ces groupes de personnes. En effet, dans la perspective
de lever les obstacles pour faciliter I’exercice des réles sociaux des personnes et compenser les limitations
fonctionnelles reliées aux déficiences, la mise en place d’un réseau de services de soutien et de réadaptation devient
une condition essentielle pour leur participation sociale.

Les publications « De I’intégration sociale a la participation sociale : Politique de soutien aux personnes ayant
une déficience intellectuelle, & leurs familles et aux autres proches » (MSSS, 2001) et le document « Un geste
porteur d’avenir : Des services aux personnes présentant un trouble envahissant du développement, a leurs
familles et a leurs proches » (MSSS, 2003) reconnaissent les lacunes qu’accuse le réseau de la santé et des services
sociaux et donnent le coup d’envoi pour soutenir I’ensemble des acteurs concernés par les changements a
entreprendre. Ils doivent de plus s’inscrire dans le nouvel environnement législatif et organisationnel décrit un peu
plus loin dans ce document.

La présente mise a jour des orientations régionales s'inscrit d'abord dans la suite de travaux régionaux d'envergure
menés au cours des derniéres années, a savoir :

- Le Plan d'action régional 2003-2006 en déficience intellectuelle qui a connu son terme récemment’;
- Le Modéle d'organisation des services pour les personnes ayant un trouble envahissant du
développement?.

Par ailleurs, I'offre de service du MSSS concernant le programme-services DI-TED est en cours d'éla-
boration et ne sera disponible qu'au printemps 2007. Ces précisions du MSSS, lorsqu'elles seront connues,
pourront amener certains ajustements aux présentes orientations régionales.

Cette mise a jour s’appuie, en outre, sur les principes directeurs ministériels et une utilisation optimale des
ressources disponibles de méme que sur les mécanismes de hiérarchisation et d’intégration des services. La nouvelle
configuration de I’architecture du réseau nous ameéne aussi a mieux cerner la spécificité du programme-services
Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement en interface avec les autres programmes-
services du réseau de la santé et des services sociaux. L'ensemble des éléments précédemment énumérés constitue
donc les assises principales a partir desquelles vont s'articuler les orientations régionales.

Les principales dimensions auxquelles sont confrontées les personnes ayant une DI ou un TED, leurs proches et les
intervenants en regard du systeme de services sont :

L’accessibilité

e Le réseau de la santé et des services sociaux offre une gamme de services en 1° ligne et des services
spécialisés de réadaptation en 2° ligne aux personnes ayant une DI ou un TED. Toutefois, le défi principal
réside dans sa capacité de répondre en temps opportun et avec I’intensité requise. Cette situation se traduit
en Estrie, par exemple : par de longs délais d’attente tant pour I’acces a des services de soutien a domicile
(allocations directes) — dans un contexte ou sont privilégiées toutes les mesures contribuant au maintien
dans le milieu de vie naturel — que pour certains services spécialisés de réadaptation chez les enfants, les
jeunes et les adultes. 1l importe de mentionner que les diagnostics en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement sont posés t6t dans la vie d’une personne et que ces personnes peuvent
nécessiter des services tout au long de leur vie.

La continuité des services

e L’offre de service en DI et TED est répartie entre les ressources de 1 ligne (intervenants et intervenantes
des CSSS, médecins généralistes, GMF du territoire et organismes communautaires du secteur de la DI-
TED) et les ressources de 2° ligne (ensemble des programmes du Regroupement CNDE-Dixville, certains
programmes spécifiques du CHUS et du CRE). Au fil des années, divers corridors de services et modalités
de collaboration ont été mis en place, tantdt a partir de décisions de I’instance régionale, tantét a partir de
protocoles de services, tantot a travers des pratiques courantes moins formalisées.

! REGIE REGIONALE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE, Plan d'action régional 2003-2006 en déficience intellectuelle,
octobre 2003.

2 REGIE REGIONALE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE, Modéle d'organisation des services pour les personnes ayant un
trouble envahissant du développement, octobre 2003.



La qualité et la pertinence des services offerts

e Les intervenants, spécialement en 1 ligne, bénéficieraient d'avoir acces aux données d'évaluation et de
recherche. Pour y contribuer, la consolidation et le développement de I'expertise des services spécialisés de
2° ligne pourraient donc étre privilégiées au cours des prochaines années afin d’assurer un réle de soutien-
conseil a la 1" ligne.

La situation précaire des personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement

e Bien que des avancées aient été réalisées au cours des derniéres décennies, notamment avec la réinsertion
sociale des personnes qui vivaient en milieu institutionnel, les personnes ayant une DI ou un TED
continuent a étre confrontées a des obstacles multiples nuisant a leur participation sociale et ce, méme apreés
tous les travaux qui ont eu cours et qui avaient pour objectifs premiers la reconnaissance de leurs besoins
spécifiques, la valorisation des roles sociaux et le développement de services de soutien a I'intégration.

La participation des personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement et de leurs proches

e Les personnes ayant une DI ou un TED et leurs familles veulent étre traitées avec autant de considération,
d’importance et d’attention que les clientéles plus importantes numériquement de d’autres programmes-
services. Elles ont toujours fait valoir, au fil des ans, par le biais des associations qui les représentent, que
leurs besoins particuliers, comme personnes utilisatrices de services, doivent étre pris en compte. De plus,
elles veulent et doivent jouer un réle actif dans les décisions qui les concernent autant que dans la
planification des services et I’évaluation de leur qualité. Par ailleurs, le soutien aux proches, sous toutes ses
formes, représente une condition essentielle pour I’intégration et la participation sociale de la personne
ayant une DI ou un TED.

En réponse a ces divers enjeux, on observe les tendances suivantes s’actualiser en Estrie :
e L’innovation des facons de faire dans un contexte de rareté de ressources tant humaines que financiéres;

e Une implication accrue de la 1" ligne en matiére de soutien a I’intégration et de maintien en milieu de vie
naturel;

o Le rapprochement des services du milieu de vie des personnes utilisatrices, services régionaux déconcentrés
dans chacune des MRC de la region;

e Des réseaux tendant vers I’intégration de leurs composantes et une interdépendance dans les niveaux de
services de 1" et 2° lignes;

e Des conditions pour rapprocher chercheurs, décideurs et cliniciens de fagcon a ce que les services disponi-
bles a la population s’inspirent largement des modéles reconnus efficaces et de standards de pratiques;

e Un accent marqué mis sur la quéte d’autonomie et la réalisation du projet de vie de la personne ayant une
Dl ouun TED;

e Une intégration effective des personnes utilisatrices et de leurs proches dans les diverses structures clinico-
administratives de décision, de consultation, d’évaluation;

e De nouvelles pratiques de suivi de gestion.

Ce document abordera les aspects suivants :

e Un rappel des définitions et des attendus a I’intention des différents acteurs concernés pour donner une
cohérence aux actions a poursuivre ou a entreprendre et, s’il y a lieu, a des ajustements de pratique de
services;

o Des constats régionaux sur la consommation de services, tant en 1 qu’en 2° ligne, afin d’établir une
vision globale de la prestation de service en Estrie;

o Des reperes en regard de suites a donner, traduites en orientations, dans le prolongement des résultats
atteints a ce jour ou en cours d’actualisation, et ce, dans le cadre de I’organisation actuelle des services
pour les clientéles visées par le programme-services.




2. CONTEXTE SUPPORTANT LA CONSOLIDATION DU PROGRAMME-SERVICES DEFICIENCE

INTELLECTUELLE-TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

Un environnement législatif nouveau

En décembre 2003, le gouvernement du Québec adoptait la Loi sur les agences de développement de réseaux locaux
de services de santé et de services sociaux. Cette loi confiait aux agences la responsabilité de mettre en place un
nouveau mode d’organisation des services dans chaque région basé sur des réseaux locaux de services. La création,
en juin 2004, de 95 réseaux locaux de services (RLS) a I’échelle du Québec a pour objectif de rapprocher les
services de la population et les rendre plus accessibles, mieux coordonnés et continus.

Au cceur de chacun de ces réseaux locaux de

services, on trouve un nouvel établissement

« ... l'avantage pour la personne, c'est de savoir qu'il y aura une organisation | aPpelé centre de santé et de services sociaux

dans son milieu de vie qui sera responsable de lui offrir les meilleurs services (CSSS) né de la fusion de centres locaux de

afin qu'elle n'ait plus & se débrouiller segle dans le labyrinthe services communautaires (CLSC), de centres

LMt ) SELETE TR [l s d’hébergement et de soins de longue durée

(CHSLD) et, dans plusieurs cas, d’un centre

hospitalier. Le CSSS agit comme assise du réseau local de services assurant I’accessibilité, la continuité et la
gualité des services destinés a la population du territoire local.

Pour le ministre Philippe Couillard,

Pour de plus amples détails concernant le réseau local de services, le projet clinique, les programmes-services,
I’approche et les responsabilités populationnelles et la gestion du changement, veuillez vous référer aux annexes 1
et 2.

3. DEFINITION DU PROGRAMME-SERVICES DEFICIENCE INTELLECTUELLE-TROUBLES

ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT ET SES INTERFACES AVEC LES AUTRES
PROGRAMMES-SERVICES

L’objectif principal de cette section est de départager les éléments qui se retrouvent sous la responsabilité du
Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement selon I’architecture du
réseau proposée par le MSSS de ceux qui sont rattachés aux autres programmes-services. Au préalable, il convient
de présenter une mise en contexte et de faire le rappel de certaines définitions-clés.

Pour le volet déficience intellectuelle, les services de ce programme permettent de réduire I'impact de la déficience,
de compenser les incapacités et de soutenir I'intégration sociale. Plus spécifiquement, les services visent a garantir
I'accés a des personnes ayant une DI aux services destinés a I'ensemble de la population, soutenir la famille et les
proches, développer les capacités des personnes ayant une DI et assurer l'intégration socioprofessionnelle et
résidentielle des personnes ayant une DI.

Ce programme comprend aussi les services offerts aux personnes ayant un trouble envahissant du développement
(TED). Les personnes ayant un TED requierent souvent des services qui leur sont propres. Malgré ce fait, ces
services ne font pas partie d'un programme distinct. Deux raisons motivent ce choix. D'une part, le nombre de
personnes concernées par cette problématique et les ressources investies ne justifient pas la création d'un tel
programme. D'autre part, l'organisation actuelle des services leur fait une large place dans les centres de
réadaptation en déficience intellectuelle®.

3.1 Contexte et historique de I’organisation des services en déficience intellectuelle-troubles envahissants
du développement

L'organisation des services pour les personnes ayant une DI s'est développée presqu'essentiellement autour des
centres de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI). Méme si dans les orientations ministérielles de 1988 se
précisaient déja certaines responsabilités aux CLSC, l'offre de service ne s'est développée que trés partiellement.
Différentes raisons sont invoquées pour expliquer cette situation : le faible volume des clientéles, la méconnaissance
de la problématique, etc.

Quant au secteur des troubles envahissants du développement, les services se sont développés soit a partir du
secteur de la santé mentale, soit de la déficience intellectuelle et méme de la déficience physique. Le guide de
planification et d'évaluation du MSSS publié en 1996 et intitulé L'organisation des services aux personnes autistes,
a leurs familles et a leurs proches"’, est fondé sur la Politique de la santé et du bien-étre, sur la Loi sur les services
de santé et les services sociaux ainsi que sur le modéle d'intervention pronant la valorisation des réles sociaux. Il
souligne I'importance d’organiser des services en fonction des besoins des personnes ayant un TED ainsi qu’a leurs
proches. Partant de ce guide, plusieurs régions ont amorcé des travaux pour définir une organisation de services.
Cette appropriation s'est faite assez lentement et c'est plutdt depuis 2003, avec les Orientations et le Plan d'action
ministériel, que se dessine dans toutes les régions du Québec une organisation de services spécifiques en TED. A

® 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, janvier 2004.

* MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, L'Organisation des services aux personnes autistes, & leurs familles et & leurs proches,
Guide de planification et d'évaluation, Québec, 1996, p. 12.



cet effet, ce sont les centres de réadaptation en déficience intellectuelle qui ont la responsabilité d’offrir des services
spécialisés d’adaptation et de réadaptation aux personnes ayant un TED.”

A la suite des orientations du MSSS de 1988 s’intitulant L’intégration des personnes ayant une déficience
intellectuelle : un impératif humain et social, le MSSS publicise, en 2001, sa politique de soutien aux personnes
ayant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches : De I’intégration sociale a la participation
sociale qui présente des ajustements et apporte des précisions afin de mieux soutenir les personnes visées et leurs
proches.

Avec les modeéles prénant la normalisation (1988), puis la valorisation des roles sociaux (1996), les services
d’hébergement institutionnels offerts a la clientéle ayant une DI ou un TED, en particulier celle des CRDI, ont été
transformés en services externes offerts dans la communauté. Cette phase de transformation, aussi appelée période
de « désinstitutionalisation », aura forcé le développement d’une nouvelle conception de services et modifié
considérablement les pratiques professionnelles des intervenants. Elle aura aussi fait en sorte que le CRDI
développe des liens de partenariat avec la communauté et les différents prestataires de I’offre de service.

On est a méme d’observer qu’au fil des trente derniéres années, les divers acteurs concernés se sont appliqués avec
I’appui de I’instance régionale, a développer par étapes, selon les possibilités budgétaires (tant6t par allocations de
développement, tantdt par conversion ou transfert de ressources), une gamme de services de base avec
I’implantation graduelle des CSSS dans les MRC du territoire et des services spécialisés de réadaptation, sur une
base régionale, mais déconcentrés pour une majorité d’entre eux au plan local.

Ainsi, en 1" ligne, il y a eu décentralisation dans les territoires de MRC, au cours des années 1990, de certains
programmes transférés de I'OPHQ vers les régions : services d’aide a domicile (dont le programme soutien a la
famille), puis les services d’aides techniques (AVQ/AVD), fournitures et équipement. Il n’y a toutefois pas eu
d’équipes spécifiques de créées au départ, mais plutdt le développement graduel d’une expertise basée sur la
pratique chez du personnel d’intervention (infirmiers/éres, travailleurs sociaux, psychologues, organisateurs
communautaires, auxiliaires familiales, médecins omnipraticiens) surtout dans le secteur du soutien a domicile et
dans celui des services psychosociaux généraux (secteurs Jeunesse et Adultes). Cette décentralisation des services
sur I’ensemble du territoire a permis de rapprocher les services des utilisateurs.

Le Plan d'action de la politique ministérielle de soutien aux personnes ayant une déficience intellectuelle, a leurs
familles et aux autres proches comportait neuf priorités nationales :

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

2- Intervenir de maniére précoce;

3- Offrir un soutien adéquat aux familles et aux autres proches des personnes ayant une déficience intellectuelle;

4- Consolider les services d'adaptation-réadaptation;

5- Accroitre les mesures de soutien & la participation sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle;

6- Assurer une plus grande cohésion avec les autres secteurs d'intervention;

7- Améliorer la qualité des services;

8- Coordonner les services malgré la complexité de I'environnement;

9- Soutenir la mise en ceuvre de la politique et son évaluation.

C’est en s’appuyant sur ces priorités nationales qu’a été produit le Plan d’action régional 2003-2006 en déficience
intellectuelle dont on reprendra les principales réalisations au point 4.4.

En paralléle, le Plan d'action national des services aux personnes ayant un trouble envahissant du développement, a
leurs familles et a leurs proches retient cing priorités nationales :

1- S'assurer d'une offre de service fonctionnelle autour des besoins de la personne et de sa famille;

2- Offrir un soutien approprié aux familles;

3- Accentuer le partenariat avec les autres secteurs de services publics, parapublics et communautaires;
4- Donner la base d'une meilleure qualité des services;

5-  Soutenir la mise en ceuvre des orientations et du plan d'action.

Le Modéle d’organisation des services pour les personnes ayant un TED, document régional produit en 2003,
rejoint ces priorités nationales.

Nous pouvons en Estrie, pour aller de I’avant, nous appuyer sur les multiples initiatives menées au fil des
années ainsi que sur lI’'approche guidant I’élaboration des projets cliniques, fondée sur la responsabilité
populationnelle et la hiérarchisation des services.

Mise en garde : 1l y a lieu de signaler que certains des documents de référence couvrent un champ plus large en ma-
tiére de services que le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement, tel que
défini dans le document sur I’architecture du réseau de la santé et des services sociaux. En effet, certains éléments sont
liés tant6t au Programme Services généraux (services médicaux et services cliniques et d’aide), tantdt au Programme
national de santé publique ou  la Politique de soutien & domicile®. Nous nous appliquerons a le signaler au passage.

® MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Pour faire les bons choix. Un geste porteur d’avenir : des services aux personnes présentant
un trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, 2003, p. 45.



3.2 Clientele visée par le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du
développement

Le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement offre pour sa part des
services spécifiques qui s’adressent a des clientéles particuliéres pour répondre a des profils de besoins souvent
complexes et qui sont requis a moyen et a long terme.

La clientéle cible visée par ce programme-services se compose des personnes ayant une déficience intellectuelle
(DI) ainsi que des personnes ayant un trouble envahissant du développement (TED) et leurs proches. Les proches
sont représentés par la famille immédiate de la personne, notamment les parents et la fratrie ainsi que toute personne
qui entretient des liens étroits avec elle. Ces personnes peuvent requérir des services pour leurs propres besoins’.

Le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement regroupe les activités
destinées a répondre aux besoins des personnes ayant une DI ou des personnes ayant un TED. Il vise a réduire
I’impact de la déficience, & compenser les incapacités et & soutenir I’intégration sociale®.

Le MSSS retient la définition de la déficience intellectuelle provenant de I’Association américaine sur le retard
mental, définition qui s'inscrit dans le courant actuel voulant que I'on tienne compte des dimensions environnemen-
tales pour cerner la réalité des personnes ayant des incapacités : « La déficience intellectuelle se référe a des limita-
tions substantielles dans le fonctionnement actuel d'un individu. Elle est caractérisée par un fonctionnement intel-
lectuel significativement inférieur a la moyenne, et concomitant a des limitations reliées dans au moins deux des
domaines suivants d'habiletés adaptatives : la communication, les soins personnels, les habiletés domestiques, les
habiletés sociales, l'utilisation des ressources communautaires, I'autonomie, la santé et le travail. La déficience
intellectuelle se manifeste avant I'age de 18 ans »°.

Les troubles envahissants du développement sont au nombre de cing. Ils se caractérisent par des déficits séveres et
une altération qualitative de plusieurs secteurs du développement de la personne, dont les capacités d’interactions
sociales réciproques, les capacités de communications ou encore, par la présence de comportements, d’intéréts et
d’activités stéréotypés. (voir annexe 3)

Il semble pertinent de rappeler que les enfants et les adultes ayant un TED peuvent présenter un profil atypique par
rapport aux autres personnes présentant le méme type de trouble. De plus, la nature et I'intensité des services requis
peuvent étre trés variables d'une clientele a l'autre. Ainsi, l'intensité et la nature des services requis pour un enfant
ayant un syndrome d'Asperger seront différentes des services requis pour un enfant autiste du méme age™.

A noter qu’avec I’avancement des connaissances, on distingue de plus en plus les particularités des troubles
envahissants du développement auxquels on associait auparavant une déficience intellectuelle. Un trouble
envahissant du développement n’est pas automatiquement associé a une déficience intellectuelle.

Note importante: Les personnes ayant une lenteur intellectuelle dont les conséquences pour leur
fonctionnement sont légéres ou comportent peu de limitations nuisant a la réalisation des activités courantes ou
I’exercice de rdles sociaux sont desservis par le Programme Services généraux offert a toute la population.
Toutefois, une attention particuliére est portée a cette clientele qui sera desservie par le Programme-services
Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement lors de situations complexes.

Mise en garde : Ces définitions identifient la clientele et décrivent ses principales caractéristiques qui vont la rendre
admissible au Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement. Elles se
différencient du « profil d’intervention », qui lui, correspond a un type d'offre de service en 1" ligne, fondée sur les
besoins particuliers de ces mémes personnes. C’est pourquoi, tel que mentionné dans I’ Architecture des services, une
personne ayant une DI ou un TED pourra passer, par exemple, durant sa vie, d’un profil d’intervention 311** (DI) ou
312" (TED) & 710" (PALV : perte d’autonomie liée au vieillissement), & la suite de changements dans la nature des
services offerts, en raison d’une condition générale qui s’est modifiée (exemple : les besoins de service chez une
personne ayant une déficience intellectuelle chez qui émerge une perte d’autonomie liée au vieillissement).

® MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Politique de soutien a domicile : Chez soi : le premier choix, Québec 2003 et Précisions
pour favoriser I’implantation de la politique de soutien a domicile, MSSS, 2004.

" MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Pour faire les bons choix. Un geste porteur d’avenir : des services aux personnes présentant
un trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, 2003.

& MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Cahier de charges, avril 2005, p. 12.

® MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, De l'intégration sociale a la participation sociale, Politique de soutien aux personnes ayant
une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches, Québec, 2001, p. 29.

* REGIE REGIONALE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE, Modéle d'organisation des services pour les personnes ayant un
trouble envahissant du développement, octobre 2003, p. 23.

2 Codification servant a la consignation des données I-CLSC.
Ibid.

= Ibid.



3.3 Gamme des services en déficience intellectuelle-troubles envahissants du développement offerte, a
consolider ou a développer dans la région

Certaines des activités de la gamme des services sont offertes a la population générale et correspondent a des
activités reliées aux Programmes-services Santé publique ou Services généraux. Les services spécifiques et les
services spécialisés sont, quant a eux, reliés directement a la problématique particuliére de la clientele ciblée par le
Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement, c'est-a-dire les personnes
ayant une DI ou un TED.

L’offre de service en déficience intellectuelle-troubles envahissants du développement pour la population
générale, réalisée dans le cadre du Programme-services Santé publigue

Pour les troubles envahissants du développement, les recherches a ce jour ne précisent pas les causes quoique
certaines hypothéses, sans étre confirmées, soient avancées. Concernant la déficience intellectuelle, il est possible
d’intervenir de fagon préventive sur certaines causes connues. De nombreuses activités sont déja realisées en Estrie
pour favoriser la santé et diminuer le risque de développer divers problémes dont la déficience intellectuelle.
Certaines visent les individus, tels les services préventifs pour les travailleuses enceintes et le counseling réalisé par
des professionnels de la santé (ex.: counseling sur les habitudes de vie et sur la prise de supplément d’acide
folique). D’autres interventions s’adressent a un groupe de personnes vulnérables, tels les services préventifs en
périnatalité et pour la petite enfance & I’intention des familles vivant en contexte de vulnérabilité. A cela s’ajoutent
de nombreuses activités s’adressant a toute la population. Mentionnons les interventions en lien avec la promotion
de saines habitudes de vie, le développement, I’adaptation et I’intégration sociale, la santé en milieu de travail, la
prévention des maladies infectieuses et des traumatismes non intentionnels ainsi que la santé environnementale.
Toutes ces interventions sont détaillées dans le Plan d’action régional de santé publique 2004-2012 (PAR) de
I’Estrie.

Soulignons pour les fins de ce programme-services qu’il est maintenant reconnu que I’alcool constitue I’une des
principales causes de déficience intellectuelle dans le monde. Les séquelles de I’exposition du feetus a I’alcool sont
d’ordre neurodéveloppemental et se présentent de facon plus ou moins intense (anomalie faciale, retard de
croissance prénatal et postnatal, retard du développement moteur et du langage, etc.). La variabilité des Iésions
cérébrales résulte de différences dans la quantité d’alcool consommé, le cycle et le moment de la consommation
ainsi que la capacité génétique de la mére de métaboliser I’alcool. En 2000-2001, 24 % des québécoises ayant eu un
enfant au cours des cing derniéres années affirmaient avoir consommé de I’alcool pendant leur grossesse. La
proportion est deux fois plus élevée que pour le reste du Canada. Les préoccupations sur la consommation d’alcool
par les femmes enceintes figurent dans le Programme national de santé publique (PNSP) et dans le Plan d’action en
toxicomanie 2006-2011 du MSSS.

Pour plus de détails, veuillez vous référer a I’annexe 4.

Le découpage qui suit présente une nomenclature de services qui sont ou devraient étre offerts et un départage
de responsabilités des établissements et organismes du réseau de la santé et des services sociaux en regard des
personnes ayant une DI ou un TED.

1" ligne

« Les services de premiére ligne sont un ensemble de services de nature préventive, curative, de réadaptation,
palliative ou de soins de fin de vie et de soutien qui s’appuient sur une infrastructure légére, des compétences
professionnelles générales et diversifiées ainsi que des techniques courantes d’intervention. Ces services
permettent de prévenir, de résoudre ou de réduire la majorité des problémes sociaux ou de santé courants
vécus par I’ensemble de la population et par certaines clientéles vulnérables ou particuliéres' ».

L’offre de service en 1" ligne pour la clientéle du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles
envahissants du développement

Comme pour la population en général, la porte d’entrée dans le systeme de soins pour la personne ayant une DI ou
un TED est le CSSS de son territoire. Ce dernier offre les services généraux et de santé publique de méme qu’une
gamme de services spécifiques de 1" ligne permettant de répondre aux besoins particuliers de cette clientéle.

CSSS et services médicaux de 1™ ligne

L’offre de service en 1™ ligne pour la population générale réalisée via le Programme Services généraux
(activités cliniques et d'aide et services médicaux)

Porte d’entrée du réseau SSS, le Programme Services généraux — activités cliniques et d’aide et services médicaux*®
regroupe les services qui s’adressent a I’ensemble de la population, sont accessibles en proximité et sont le plus

 AGENCE DE DEVELOPPEMENT DES RESEAUX LOCAUX DE SERVICES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX, Programme Services généraux
Estrie 2005-2010, Sherbrooke, novembre 2005, p. 14.
> AGENCE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L’ESTRIE, Programme Services généraux, novembre 2005.



souvent offerts sous un mode individuel, pour répondre a des problémes ponctuels et aigus. Les intervenants qui y
travaillent ont la responsabilité d’accueillir les personnes qui s’y présentent, de leur offrir un soutien et d’évaluer la
situation décrite et d’apporter une réponse adéquate a I’intérieur de leurs services ou en orientant les personnes
concernées vers des services plus appropriés.

Services médicaux (omnipraticien);

Services de soutien psychosocial et psychologique;

Autres activités cliniques et d’aide (services infirmiers, inhalothérapie, nutrition, etc.);

Services courants de réadaptation (physiothérapie, ergothérapie, orthophonie) et réadaptation précoce;
Stimulation globale précoce™ (en lien avec le service intégré de périnatalité et petite enfance — SIPPE);
Education et sensibilisation du grand public et de groupes cibles sur les facteurs de risque (voir promotion et
prévention);

Détection des signes précurseurs de problémes pouvant entrainer des incapacités significatives et persistantes;
Référence a des ressources communautaires d’information et d’entraide;

Mesures de santé publique pour la population en général et les groupes plus vulnérables;

Recherches sur les techniques de dépistage efficaces.

L’offre de services spécifiques en 1" ligne pour la clientele du Programme-services Déficience intellectuelle—
Troubles envahissants du développement

« Certaines clienteles particuliéres (c’est le cas pour les personnes ayant une DI ou un TED), en plus des services
généraux, requierent des services spécifiques pour répondre a leurs besoins ». Ces services s’adressent a des
clientéles vulnérables. lls répondent a un besoin de maintien ou d’amélioration de la santé des clientéles
vulnérables par des actions concernant précisément ces personnes et a leurs proches ou aux besoins souvent
complexes, interreliés et concomitants. lls incluent des activités de santé publique et des activités cliniques et
d’aide. Les personnes qui vivent dans leur communauté et qui, la plupart du temps, conformément a un plan de
services individualisé, doivent recevoir a moyen ou a long terme, de fagon continue et souvent intensive, des
services qui leurs sont propres®’.

e Services diagnostiques (évaluation globale des déficiences, des incapacités et de leur impact possible,
évaluation préliminaire du requis de service);

e Soutien a I’intégration sociale et a la participation sociale (soutien a I’intégration en milieu de garde et en milieu
scolaire, soutien en milieu de travail, soutien au logement, soutien & la communauté);

e Services d’aide et de soins a domicile;

Mesures de soutien aux familles et aux proches dont le répit, gardiennage ou « présence-surveillance » par le

biais d’allocations directes ou autres modalités; assistance aux réles parentaux;

Elaboration et coordination du plan de services individualisé (PSI);

Information et références aux ressources de la communauté et aux ressources spécialisées;

Mesures d’adaptation des services a la situation des personnes;

Fonction d'intervenants-pivot (ex. : soutien psychosocial, liaison, coordination du PSI, etc.)™.

Organismes communautaires dédiés a la déficience intellectuelle et aux troubles envahissants du
développement

Accueil et référence;

Services d’aide et d’accompagnement (individuel et de groupe);
Activités éducatives, sportives et sociales;

Milieu de vie;

Parrainage et soutien civique;

Défense de droits;

Mesures favorisant I’accessibilité des lieux et des équipements collectifs;
Répit avec ou sans hébergement;

Camp de jour et de fin de semaine;

Soutien aux bénévoles.

Les personnes ayant une DI ou un TED peuvent également avoir recours aux services des organismes
communautaires s'adressant a la population en général, tel le maintien a domicile.

Il faut aussi souligner qu’une proportion importante des besoins en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement se présente en interface auprés de clientéles visées par d’autres programmes-
services ou secteurs d’activités (intersectorialité) (voir 3.4 Interfaces avec les autres programmes-services et
secteurs d’activités).

6 Ce type de service vise des enfants qui n’ont pas une déficience reconnue.

" AGENCE DE DEVELOPPEMENT DES RESEAUX LOCAUX DE SERVICES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX, Programme Services
généraux Estrie 2005-2010, Sherbrooke, novembre 2005, p. 15.

8 |a définition d’intervenant-pivot est & venir par le MSSS.



2° ligne

« Ces services sont organisés sur une base régionale et offerts sur une base locale ou régionale. lls permettent de
résoudre des problémes sociaux et de santé ainsi que des problématiques complexes. lls s’appuient généralement
sur une infrastructure importante et une technologie avancée ainsi que sur une expertise pointue, mais qui demeure
toutefois répandue. Pour la grande majorité de ces services, les professionnels interviennent aupres des personnes
qui leur sont généralement référées, en soutien aupres des intervenants des services de premiére ligne, et agissent
comme consultants auprés de ces derniers »*°.

L’offre de services spécialisés de 2° ligne pour la clientele du Programme-services Déficience intellectuelle-
Troubles envahissants du développement

Les services spécialisés pour les clientéles ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement répondent a des besoins aigus, intenses, persistants ou chroniques, dont la nature est complexe et qui
découlent d’une incapacité significative et persistante.

Services specialisés du Regroupement CNDE-Dixville

Evaluation spécialisée;
Stimulation globale précoce pour usagers avec diagnostic®;
Intervention comportementale intensive (TED);
Assistance éducative;
Evaluation des capacités de travail, développement d’habiletés de travail, intégration au travail (volet
socioprofessionnel);
Réalisation d’activités de jour aupres d’une clientéle ayant des besoins particuliers;
Intégration et participation sociale dans les différents milieux de vie et dans les activités pour les usagers
desservis par le Regroupement CNDE-Dixville;
e Soutien aux familles dans les interventions complexes aupres de leur enfant;
Soutien aux familles et aux proches dans le cadre des activités de réadaptation spécialisée pouvant inclure le
répit et le dépannage dans les situations complexes;
e Dépannage et intervention en situation d’urgence pour la clientéle de 1" et 2° lignes;
e Compensation des incapacités par I’attribution d’aides techniques et I’entrainement a celle-ci;
e Prévention des complications potentielles sur les plans physique, psychologique, social, économique et
professionnel;
Soutien-conseil et consultation-référence aux partenaires du réseau et a la collectivité (a développer);
e Participation a I'élaboration du PSI et coordination dans certaines situations;
Gestion des ressources spécialisées de répit (dans une résidence de type familiale (RTF), une résidence
intermédiaire (RI1), une résidence a encadrement continu);
Evaluation du milieu de vie;
Gestion des milieux résidentiels substituts et des ressources d’hébergement non-institutionnelles (RI-RTF);
Réadaptation fonctionnelle” (TED : tout 4ge, DI : adulte);
Responsable des services régionaux d’acces (SRA-DI et SRA-TED).

Services specialisés du Centre de réadaptation Estrie

e Réadaptation fonctionnelle? (retard global du développement : &ge préscolaire, DI : enfant).

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke, Service de pédopsychiatrie, Clinique spécialisée en troubles
envahissants du développement

e Evaluation pour diagnostic médical et clinique, et traitement pour les 0-18 ans;

e Centre de jour pour évaluation médicale et clinique, et traitements intensifs des symptémes aggravants et/ou des
ruptures de fonctionnement pour les 2-6 ans;

e Evaluation médicale et clinique, et traitements si besoin pour les symptdmes aggravants et ruptures de
fonctionnement pour les 6-18 ans;

e Mandat régional pour I’interne et I’externe en orthophonie et ergothérapie pour les enfants 0-5 ans révolus;

e Consultation et interventions professionnelles et médicales pour les 0-17 ans dans le r6le de soutien-conseil
aupres des partenaires;

e Médecin répondant selon les orientations actuelles du Ministére.

Ce modele est en accord avec les principes de responsabilités populationnelles et de hiérarchisation des services qui sous-
tendent I’actuel virage des services.

¥ MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, L’architecture des services de santé et des services sociaux, janvier 2004, p. 6.
% Ce type de service vise des enfants qui ont une déficience diiment reconnue.
2 | a réadaptation fonctionnelle comprend, notamment, les services d'ergothérapie, de physiothérapie et d'orthophonie.
22 R
Ibid.
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3.4 Interfaces avec les autres programmes-services et secteurs d’activités

Au carrefour du psychosocial et du médical, de I’institutionnel et du communautaire, de la réadaptation et de
I’intégration, le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement présente
des interfaces de dimension variable avec tous les autres programmes-services du réseau SSS et avec le champ

d1

action de plusieurs partenaires communautaires et intersectoriels. C’est dans ces interfaces que la notion de

programme-services? (vs I’ancienne appellation de programme-clientéle) prend tout son sens en considérant « non
pas des personnes que I’on veut classer dans les programmes, mais plutét un ensemble de services pour répondre a
un besoin. Ainsi, une personne peut avoir recours a plus d’un programme-services ». Un des principaux enjeux
dans I’élaboration des projets cliniques sera de mettre en place les mécanismes pour assurer la coordination, la
continuité et la cohérence interprogrammes pour répondre aux besoins souvent multiples de la personne et qui
peuvent varier dans le temps.

Le schéma présenté illustre plusieurs des relations
entre le Programme-services Déficience intellec-

tuelle-Troubles envahissants du développement
et les autres programmes-services du réseau SSS : Services publics : Scurité du revenu, Gurateur public

Services policiers, etc.

Programmes Santé publique : le Plan natio-
nal de santé publique et ses plans d'actions lo-
caux et régional, notamment en lien avec ses Progranme
activités de prévention—promotion ayant un o
impact sur la santé de la population.

Programme Programme

Santé PALV

Programme Services généraux : I’interface Secteur i

entre le Programme Déficience intellectuelle— - b i i S o
Troubles envahissants du développement s’a- o e ot e Te> R |
dressant a la population générale a été décrite formation } o

de fagon sommaire précédemment. :". T
Programme Santé physique : comme tout e

autre clientéle, les personnes ayant une défi-
cience intellectuelle ou un trouble envahissant
du développement peuvent nécessiter des
services pour des maladies physiques graves
ou chroniques. o e s

blanc : services relevant d’autres ministéres ou secteurs prives

Secteurs du travail : Emploi Québec, etc.

Programme Déficience physique : il existe

une importante comorbidité entre la clientéle de ce programme et celle en déficience intellectuelle-troubles
envahissants du développement, un nombre significatif de personnes ayant une multidéficience, tant au niveau
des jeunes que des adultes, rendant ainsi nécessaire le recours a des mécanismes de collaboration et
d’interventions concertés; il en va de méme pour les enfants avec des retards importants de développement mais
sans diagnostic.

Programme Jeunes en difficulté : ce programme a une interface avec les services en déficience intellectuelle—
troubles envahissants du développement destinés aux jeunes de moins de 18 ans. En particulier, les situations de
négligence et, pour certains, I’orientation dans un milieu de vie substitut adapté ou pourraient étre interpellées,
notamment, les équipes d’intervention jeunesse lors de situations multiproblématiques.

Programme Perte d’autonomie liée au vieillissement (PALYV) : le vieillissement de la population représente
un défi majeur pour le réseau de la santé. Les personnes ayant une DI, dont plusieurs connaissent un
vieillissement précoce, nécessitent a la fois la contribution des continuum DI-TED et PALV. Afin de répondre
aux besoins de cette clientéle émergente, il est souhaité que les ressources, les connaissances et I’expertise des
deux réseaux soient mises a contribution. Une intervention tét dans le processus de vieillissement doit étre
favorisée afin de maintenir ces personnes dans leur milieu de vie naturel. Le programme PALV doit étre en
mesure de soutenir le CRDI dans ses interventions avec sa clientéle vieillissante, comme le CRDI doit étre en
mesure de soutenir les CSSS tant au niveau de la premiere ligne qu’au niveau de I’hébergement en CHSLD.

Programme Santé mentale : il existe une importante comorbidité entre la clientéle de ce programme et celle
du programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement, autant au niveau
des jeunes que des adultes, rendant nécessaire des mécanismes de collaboration et de soins concertés.

Programme Dépendances : comme tout autre, une personne ayant une DI ou un TED peut étre confrontée a
des problémes d’abus de substances et autres dépendances; cela implique que ces deux domaines doivent
collaborer sur une base ponctuelle.

23

24

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, janvier 2004, p. 2.
Le Centre jeunesse de I'Estrie et le Regroupement CNDE-Dixville possedent un protocole de collaboration.
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e Autres secteurs d’activité : le réseau SSS ne peut répondre a lui seul aux besoins diversifiés que présentent les
personnes ayant une DI ou un TED et doit donc créer des alliances avec ses partenaires pour en arriver, en
concertation, a une utilisation judicieuse des ressources de chacun. Les personnes ayant une DI ou un TED,
surtout lorsque les incapacités sont importantes, peuvent avoir des besoins dans le domaine du logement, de
I'insertion au travail et aux études, de I’intégration sociale et de la participation sociale, ce qui nécessite des
collaborations avec les services publics ou non gouvernementaux concernés.

Tel qu’illustré dans le méme schéma, le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du
développement, dans sa dimension intersectorielle, appelle donc une contribution des partenaires suivants :

- les organismes communautaires, particulierement (mais non exclusivement) ceux dédiés aux personnes
ayant une DI ou un TED;

- le secteur des services de garde pour I’intégration des enfants en garderie;

- le secteur de I’éducation pour I’intégration scolaire des jeunes et une planification concertée de I’aide
requise a cette fin; I’accés a l'intégration socioprofessionnelle par la suite;

- le secteur des municipalités, notamment en regard des loisirs et du logement social — centres commu-
nautaires et Office municipale d’habitation (OMH);

- le secteur de soutien du revenu et de I’emploi pour I’intégration au travail;
- le secteur du transport adapté (OSBL et Société de transport municipal) pour ce type de service.

4. ETAT DE SITUATION EN ESTRIE

Le présent état de situation a été élaboré a partir de différentes sources d’information :

e La prévalence et I’évolution démographique de la population des personnes ayant une DI ou un TED transposée
pour I’Estrie;

e L’examen des données disponibles sur I’utilisation de services destinés a cette clientéle dans le cadre du
Programme-services;

e |’examen des ressources consenties a la DI et aux TED en Estrie;

e L’examen d’un bilan des résultats obtenus dans le cadre du Plan d’action régional 2003-2006 en déficience
intellectuelle.

4.1 Prévalence et évolution démographique de la population des personnes ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement; projection 2011 et 2016%

Nous ne disposons que de données estimatives. Celles-ci sont bien sir imparfaites, mais peuvent étre utilisées a titre
indicatif afin de permettre aux CSSS et aux établissements offrant des services spécialisés de prendre la mesure de
la clientéle potentielle & desservir.

Les données des tableaux en annexe 5 sont calculées a partir de projections démographiques pour I'Estrie et des taux
de prévalence retenus par le MSSS. Pour la DI, on estime a 3 % de la population totale la prévalence relative des
personnes pouvant avoir une DI Iégere, modérée ou sévéere. Le MSSS estime a 5/1 000 de la population des 0-64
ans la prévalence relative des personnes ayant une DI et qui nécessitent des services de 1™ ou de 2° ligne. Le
MSSS établit également que seulement 10 % de la population ayant une DI, soit 3/1 000 de la population totale,
requiert des services spécialisés de 2° ligne sur une base réguliére. Pour I'Estrie, cela signifie qu'il y aurait
actuellement 9 087 personnes ayant une DI dont 1 361 nécessiteraient des services de 1" ou de 2° ligne et 909 qui
nécessiteraient des services spécialisés de 2° ligne.

Pour les personnes ayant un TED, le MSSS retient un taux de prévalence de 27/10 000%° chez les 1 & 19 ans et de
15/10 000 chez les 20 & 64 ans. Il faut savoir qu'aucun taux de prévalence chez les enfants de moins de 1 an et chez
les personnes agées de 65 ans ou plus n'est avancé étant donné les difficultés a poser un diagnostic et & mettre en
ceuvre des moyens d'interventions adaptés a ces ages.

De facon générale, pour la clientéle ayant une DI, nous pouvons constater que si les estimations s'avérent justes
pour I'Estrie, c'est le groupe des 65 ans et plus qui connaitra la plus grande croissance avec une augmentation de
17,3 % d’ici 2011 et de 40,2 % d’ici 2016. Les groupes des 0-5 ans et des 22-64 ans pourraient connaitre une faible
variation a la hausse. Le seul groupe qui connaitrait une variation a la baisse est celui des 6-21 ans.

Malgré I’augmentation prévisible de la cohorte des ainés, il y a lieu de rappeler le fait que les cohortes plus jeunes
(0-17 ans et 18-64 ans) continueront a représenter la portion des usagers potentiels qui requiérent généralement un
niveau et une intensité de services plus élevés pour soutenir leur intégration sur tous les plans et leur participation
sociale.

% pour plus de détails, veuillez vous référer & I'annexe 5.
% Taux de prévalence actuellement en révision.
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Compte tenu du petit nombre de personnes ayant un trouble envahissant du développement obtenu par I'application
du taux de prévalence, nous nous abstiendrons d'extrapoler des hypotheses sur la variation de la prévalence estimée
de cette population. Nous pouvons seulement penser que la variation, s'il y en a, sera peu significative selon les
données du MSSS.

4.2 Données d’utilisation des services par les personnes ayant une déficience intellectuelle ou un
trouble envahissant du développement

Dans cette section, nous faisons un examen de la consommation des services des personnes ayant une déficience
intellectuelle ainsi que des personnes ayant un trouble envahissant du développement au cours de I’année 2005-
2006.

Un effort particulier a été fait pour dresser un tableau aussi complet que possible de la consommation de services en
fonction de I’offre existante tant en 1" ligne que pour les services spécialisés dans le cadre de ce programme-
services et ce, afin de disposer d’une vue d’ensemble des services rendus aux personnes ayant une DI ou un TED.
Bien sdr, certaines limites nous sont imposées par les sources de données disponibles et parfois par leur degré
variable de fiabilité ou de précision. Quoi qu'il en soit, nous estimons que I’état de situation présenté donne un
apercu assez complet de la consommation actuelle de services par les personnes ayant une DI ou un TED.

Vous pouvez consulter une liste exhaustive des indicateurs nationaux, des indicateurs nationaux en développe-
ment et des indicateurs régionaux, a I’annexe 6.

SERVICES DE PREMIERE LIGNE

Pour les fins de présentation des données, nous distinguerons entre celles qui concernent les services généraux et
celles relatives aux services spécifiques (voir les tableaux aux annexes 7 et 8).

Services généraux

Nous avons tenté de prendre la mesure de I’utilisation des services généraux par les personnes ayant le profil
d’intervention en déficience intellectuelle (Profil 311)*" ainsi que par les personnes ayant le profil
d’intervention en troubles envahissants du développement (Profil 312)*®. Toutefois, comme une personne ne
peut étre classée que dans un seul « profil d’intervention », il est fort probable que nous n’ayons obtenu qu’un
résultat trés partiel du niveau réel de leur consommation de ce type de services. Nous avons retenu tous les centres
d’activité dans lesquels des usagers avaient recu des services durant la période considérée. Les centres d’activité
ainsi répertoriés sont les suivants : services psychosociaux autres que SAD (6562), santé scolaire (6591), services
sociaux scolaires (6592), intégration-réintégration sociale santé mentale (6939), services aux usagers en milieu
naturel DI (7101) et services d'éducation familiale et sociale (7179) pour la clientele ayant une DI ou un TED ainsi
que les centres d'activité : activités médicales (0001) et santé parentale et infantile (6513), exclusivement pour la
clientéle ayant une DI. A signaler que les services regus en clinique privée ou en GMF ne sont pas comptabilisés.

Constats sur la consommation a I’échelle régionale des services généraux

Il ressort qu'un plus grand nombre d'usagers ayant un profil 311 et 312 ont été desservis par les services généraux
que par les services de soutien a domicile (services spécifiques). Il en va de méme en ce qui a trait aux
interventions. En effet, les données des tableaux 7 et 8 nous indiquent que plus de services généraux (4 997
interventions) que de services spécifiques (3 175 interventions) ont été dispensés a la clientele ayant une DI. Les
services généraux représentent 61 % des services dispensés aux personnes ayant une DI. Pour les personnes ayant
un TED, I'écart est encore plus marqué : 1332 interventions réalisées par les services généraux contre 466
interventions dispensées par les services spécifiques, ce qui représente 74 % des interventions totales des CSSS
pour cette clientéle.

Services spécifiques

Les divers services rendus ont été regroupés par centre d'activité correspondant a la définition des services
spécifiques. Entre autres, I'ensemble des services de soutien a domicile : soins infirmiers a domicile (6173), aide a
domicile (6530), services psychosociaux a domicile (6561) pour la clientéle ayant une DI ou un TED ainsi que les
centres d'activités nutrition a domicile (7111), ergothérapie a domicile (7161) et physiothérapie a domicile (7162)
exclusivement pour la clientéle ayant une DI.

Y ont été ajoutées d'autres données en matiere de soutien financier : les allocations directes et I'aide financiére pour
le transport/hébergement.

Constats sur la consommation a I’échelle régionale des services spécifiques

e Les personnes avec un profil d’intervention 311 (DI) et 312 (TED) représentaient prés de 3,2 % (380
usagers différents) de la clientéle ayant recu des services de soutien a domicile en 2005-2006 (11 952

21 311-Services liés & une déficience intellectuelle (Programme-services Déficience intellectuelle et TED).
% 312-Services liés aux troubles envahissants du développement (Programme-services Déficience intellectuelle et TED).
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usagers au total)?®; par ailleurs, elles ont bénéficié de 1,3 % (3 641 interventions) du total des interventions
réalisées (271 751 interventions) au cours de I’année 2005-2006%, pour un nombre moyen d’interventions
de 10,4 par usager. La répartition des interventions par groupes d’age était la suivante :

Profil d'intervention 311 : Déficience intellectuelle

- 0-17 ans: 116 usagers ont eu recours aux services de soutien a domicile (dont 103 usagers pour les
services psychosociaux);

- 18-64 ans : 231 usagers ont eu recours aux services de soutien & domicile (dont 34 usagers pour les soins
infirmiers et 176 usagers pour les services psychosociaux);

- 65ans et plus : 12 usagers ont eu recours aux services de soutien a domicile.

Profil d'intervention 312 : Troubles envahissants du développement

- 0-17 ans: 42 usagers ont eu recours aux services de soutien a domicile (tous pour les services
psychosociaux);

- 18-64 ans : 18 usagers ont eu recours aux services de soutien a domicile (dont 16 usagers pour les servi-
ces psychosociaux);

- 65 ans et plus : aucun usager avec profil d'intervention 312 (TED) a eu recours aux services de soutien a
domicile.

e Il n'est pas possible a I'neure actuelle de quantifier le nombre de personnes et la durée moyenne d'attente, et
donc, de documenter cet aspect, faute d'éléments normatifs reconnus.

e Les données disponibles nous indiquent qu'il y a des difficultés récurrentes en ce qui concerne tant I'offre
gue l'acces aux allocations directes (sous la forme du cheque emploi/service) qui constituent, par ailleurs,
des mesures essentielles au soutien a domicile.

Activités des organismes communautaires

Outre les services offerts par les CSSS, il importe de signaler des activités offertes par les organismes
communautaires dédiés aux personnes ayant une DI ou un TED pour certains (aide et entraide, milieux de vie et
soutien dans la communauté) ou qui sans étre dédiés a cette clientele lui rendent certains services (maintien a
domicile, accompagnement/transport) ou encore offrent des activités a I'ensemble de la population de leur territoire.
Cependant, les données disponibles encore la sont partielles et plus ou moins précises, si plus d’une clientéle est
visée par I’organisme.

Méme ¢s’ils ont développé divers services aux populations cibles qu’ils représentent, les organismes
communautaires doivent étre considérés avant tout comme des lieux d’exercice de la citoyenneté, nés de
Iidentification de besoins par un milieu donné et constitués de I’initiative des gens de ce milieu®.

Le tableau a I’annexe 9 présente de facon sommaire les contributions apportées par les organismes communautaires
dédiés a la clientéle ayant une DI ou un TED.

Constats sur les activités offertes par les organismes communautaires

o Le membership des organismes dédiés est constitué de personnes ayant une DI ou un TED et de leurs
familles et proches. Dés lors, ils sont en mesure de refléter les situations vécues et les besoins de leurs
membres;

e Ces organismes, selon leur mission, apportent des contributions tres significatives pour l'intégration et la
participation sociale des personnes ayant une DI ou un TED et de leurs membres;

e Les organismes communautaires réalisent plusieurs activités d’information/sensibilisation auprés de la
population: exemple dans le cadre de la Semaine québécoise pour la déficience intellectuelle (comité
régional).

e Les organismes impliqués dans le maintien & domicile apportent des contributions d'appoint importantes et
complémentaires au réseau de services.

Les aidants naturels

La désinstitutionnalisation a fait émerger toute la dimension des aidants naturels. On ne peut passer sous silence
I’énorme contribution de ces dispensateurs de services. La Politique Chez soi : le premier choix indique que :

« L’engagement du proche-aidant est volontaire et résulte d’un choix libre et éclairé. Toute personne a la possibilité
de réévaluer en tout temps la nature et I’ampleur de son engagement. Cette reconnaissance ne saurait toutefois
occulter les obligations normales, usuelles, entre parents et enfants ou entre conjoints, stipulées dans le Code
Sl 32
civil »™.

2 gource: I-CLSC 2005-2006 (RAMQ).

% Ipid.

¥ SECRETARIAT A L’ACTION COMMUNAUTAIRE AUTONOME, Politique gouvernementale « L’action communautaire : une contribution essentielle a
I’exercice de la citoyenneté et au développement social du Québec », septembre 2001, p. 17.

% MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Chez soi : le premier choix, La politique de soutien a domicile, Québec 2003.
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SERVICES DE DEUXIEME LIGNE

Nous avons tenté de dresser un portrait le plus complet possible de la consommation de services spécialisés. Les
centres d’activités répertoriés sont les suivants : centre pour activités de jour DI et TED (7001), ressources
résidentielles - Assistance résidentielle continue DI et TED (7041), adaptation et soutien a la personne, a la famille
et aux proches DI et TED (7106), intervention comportementale (7140), ressource de type familiale - famille
d'accueil DI et TED (5526), ressources de type familiale - résidences d'accueil DI et TED (5536), atelier de travail
DI et TED (7011), support des stages en milieu de travail DI et TED (7021) et intégration a I'emploi DI et TED
(7031). (voir le tableau a I’annexe 10)

Regroupement CNDE-Dixville

Nous retrouvons I’ensemble des services spécialisés de réadaptation dispensés par le Regroupement CNDE-Dixville
qui s’adressent aux personnes ayant une déficience intellectuelle et aux personnes ayant un trouble envahissant du
développement.

De plus, les collaborations établies entre les établissements a vocation régionale ont permis d’offrir une gamme
diversifiée de services spécialisés a la clientele ayant une DI ou un TED, malgré souvent une faible masse critique
de personnes touchées et la spécificité de I’expertise requise. Elles ont aussi permis de minimiser les difficultés de
recrutement de professionnels en forte demande.

Centre de réadaptation Estrie

Le Centre de réadaptation Estrie (CRE) a le mandat d’offrir les services spécialisés de réadaptation fonctionnelle a
la clientéle 0-18 ans ayant une DI. Il y a eu, en outre, une entente de services interétablissement pour les services
spécialisés de réadaptation fonctionnelle pour la clientéle des enfants d’age scolaire ayant un trouble envahissant du
développement. Il a aussi le mandat d’offrir les services spécialisés aux enfants d’age préscolaire ayant un retard
global de développement, jusqu’a ce qu’un diagnostic ou une impression diagnostique précise quel programme-
services peut le mieux répondre aux besoins de I’enfant.

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke

Il assure les services de santé physique et de santé mentale incluant la clientele des personnes ayant une DI ou un
TED. Nous y retrouvons des services généraux en vertu de son role local®®, notamment des services d’évaluation
diagnostique et de référence, des soins médicaux et cliniques pour la clientéle hospitalisée.

Aussi, nous y retrouvons des services spécialisés en vertu de son réle régional : évaluation diagnostique médicale et
clinique, traitements intensifs, consultations, suivis et interventions pour les 0-17 ans et le Centre de jour pour
évaluation et traitement des 2-6 ans (clientele TED).

Constats sur la consommation des services spécialisés

e Les difficultés majeures se situent principalement au niveau de I'accessibilité. A cet égard, on observe des
difficultés d'acces aux services spécialisés (tout comme pour les services de 1 ligne). Pareille situation se
répercute en conséquences préjudiciables pour l'usager et sa famille (accroissement des retards de
développement, non-participation sociale de l'usager, détresse psychologique et épuisement chez les
parents, etc.).

e Les personnes ayant une DI connaissent un processus de vieillissement généralement semblable a celui de
la population en général. Cependant, comme le vieillissement serait prématuré pour certains groupes (les
personnes multihandicapées, celles qui ont une trisomie 21 et celles chez qui la déficience est sévére)®, il
semble important de souligner qu’une grande proportion de la clientéle du CRDI se retrouve dans la tranche
d’age des 18-44 ans (454 usagers) et des 45-64 ans (296 usagers). Cette situation laisse présager la nécessité
d’ajuster I'offre de service dans les prochaines années.

e Il y a eu un choix régional que la clientele des 0-5 ans soit priorisée, ce qui occasionne certains délais
d'attente dans I'offre de service pour les enfants rendus a 6 ans.

e L ’accessibilité en pédopsychiatrie au CHUS pour évaluation diagnostique est maintenant désengorgée et la
prise en charge est a I’intérieur des balises demandées par le MSSS.

¢ Il'y a maintenant un psychiatre répondant pour la clientéle adulte DI et TED.

Réseau intersectoriel

A noter que les personnes ayant une DI ou un TED peuvent également bénéficier a un moment ou I’autre de leur vie
de services offerts par le ministere de I’Education, du Loisir et du Sport, le ministére de I’Emploi, de la Solidarité
sociale et de la Famille, I’Office des personnes handicapées, etc.

¥ Role local du CHUS pour les populations des MRC de Coaticook, du Val-Saint-Francois, du Haut-Saint-Francois et du territoire de la Ville de Sherbrooke.
* MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, De l'intégration sociale a la participation sociale, Politique de soutien aux personnes ayant
une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches, Québec, 2001, p. 35.
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4.3 Ressources financiéres dépensées dans le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles
envahissants du développement

Avant de faire état du budget consacré au Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du
développement, il convient de faire quelques rappels au sujet de la notion de « contour financier », en général, et de
celui relatif a ce programme-services, en particulier. La bréve explication qui suit est tirée du document portant sur
« L’architecture des services »*.

Tout programme est composé d’un ensemble de services et d’activités qui sont désignés sous le vocable de « centre
d’activités ». Le contour financier fournit la répartition des dépenses par programme, a partir des centres d’activités
qui forment chacun d’entre eux.

En pratique, un centre d’activités correspond a un type de services. Ce dernier est classé en fonction de son
appartenance a un ensemble organisé d’activités, ensemble qui permet de répondre a un profil de besoins
particuliers. C’est ce qui est appelé « programme-services ». Le programme-services Déficience intellectuelle-
Troubles envahissants du développement est I’un des neuf programmes reconnus.

Enfin, un centre d’activités peut appartenir & un seul ou a plusieurs programmes-services. Dans le cas ou celui-ci
n’est pas exclusif a un seul programme, le MSSS utilise le total des colts de ce centre d’activités et il le distribue
entre les programmes, a partir des données provenant du rapport statistique ou des systémes d’information clientéle.

Le contour financier pour le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développe-
ment est congu par le MSSS de la maniére suivante, il regroupe :

- d’une part un ensemble de centre d’activités et des colts qui sont imputés aux CSSS;
- d’autre part, une autre série de centre d’activités et de colts imputés, cette fois, au CRDI et CHUS;

- la répartition de ces centres d’activités est présentée aux annexes 7 et 8 (services généraux et services
spécifiques de 1" ligne) et a I’annexe 10 (services spécialisés de 2° ligne).

Pour I’année financiére 2004-2005%, les codts directs nets pour le programme-services ont été de 15 920 172 $ et se
répartissaient ainsi :

- 1002 464 $ pour I’ensemble des CSSS (690 225 $) et les organismes communautaires dediés (312 239 $),
soit 6 % du total des dépenses brutes du programme-services;

- 14917 698 $ pour le CRDI (14 770 225 $) et le CRE (147 263 $) soit 94 % du total des dépenses brutes du
programme-services.

4.4  Bilan des réalisations du Plan d’action régional 2003-2006 en déficience intellectuelle

Il est opportun de dégager les points saillants des réalisations et avancées, ainsi que des éléments a poursuivre, se
rapportant aux objectifs qui étaient poursuivis dans le Plan d’action régional 2003-2006 en déficience intellectuelle.
Couvrant la période 2003-2006, ce plan d’action, rappelons-le, s’inscrivait dans les visées des orientations
ministérielles de 2001 en DI.

Les objectifs retenus au terme de I’analyse de situation faite a I’époque devaient concourir, notamment a améliorer :
des éléments de I’offre de service tant en 1% ligne qu’en 2° ligne, I’accessibilité aux services offerts, les arrimages
entre niveau de services et I’intégration et la participation sociale des personnes ayant une DI.

Voici un tableau sommaire présentant quelques résultats actualisés ainsi que des éléments a poursuivre selon les
priorités nationales en DI. A noter que les priorités nationales 5 et 7 ne sont pas mentionnées, car seuls les résultats
plus importants ont été relevés. Des réalisations se sont quand méme accomplies dans toutes les priorités nationales.

® MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, L’architecture des services de santé et des services sociaux, janvier 2004, p. 8.
% Source : Direction des ressources financiéres, matérielles et informationnelles, Simulation CDN $ selon CF 2004-2005. Les données pour 2005-2006
n’étaient pas encore toutes disponibles de méme que les correctifs apportés par le MSSS aux clés d’imputation.
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Bilan sommaire du Plan d'action régional 2003-2006 en déficience intellectuelle

Les points saillants

Priorité nationale 1 : Adapter les services destinés a I'ensemble de la population aux besoins des personnes ayant une deficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches

IRésultats actualisés| Responsable
~+ Désignation par le Regroupement SM-CHUS d'un psychiatre répondant pour I'ensemble de la clientéle DI et TED Regroupement CNDE-Dixville
~*_Production d'un état de situation portant sur I'accessibilité au transport adapté dans toutes les MRC (rapport déposé en septembre 2004) OPHQ
~+ Signature d'un protocole entre le Regroupement CNDE-Dixuville et le service régional d'Urgence-Détresse (CLSC de Sherbrooke) Regroupement CNDE-Dixville
. . . . . . . Association sherbrookoise pour la déficience
~ Coordination régionale de la promotion de la Semaine de la déficience intellectuelle, dont la production d'un rapport synthese intellectuelle
~ Tournée régionale d'information dans les CSSS sur les caractéristiques des personnes ayant une DI ou un TED Regroupement CNDE-Dixville

~+ Heures d'ouverture plus flexibles du Regroupement CNDE-Dixville et du Centre de réadaptation Estrie (ex. : en soutien a la personne, a la famille et aux proches et en intégration | Regroupement CNDE-Dixville, Centre de
professionnelle, les intervenants peuvent travailler de soir et de fin de semaine) réadaptation Estrie

IA poursuivre]

~ Recrutement d'un 2° omnipraticien pour consolider I'offre de service au CNDE

~  Adapter les services des CSSS offerts a la population pour la clientéle ayant une DI ou un TED

Priorité nationale 2 : Intervenir de maniére précoce

IRésultats actualisés| Responsable
~  Désignation, par une majorité de CSSS, d'une intervenante ou d'un intervenant-pivot chargé de dispenser des services psychosociaux spécifiques et faire la liaison avec le Chague établissement ayant la mission CLSC
mécanisme régional d'accés en déficience intellectuelle
~  Diffusion de l'information destinée aux intervenantes et intervenants-pivot de premiére ligne pour la référence au service régional d'accés en déficience intellectuelle Regroupement CNDE-Dixville

IRésultats actualisés| Responsable
Agence de la santé et des services sociaux de
~*Consolidation et élargissement de I'offre de service de répit de la maison Caméléon I'Estrie
Comité de coordination régionale en maintien a
~ Bonification du guide de gestion en soutien & la famille (version finale prévue pour printemps 2007) ‘(jggic‘:?g?vlrjgqu)k‘:S personnes handicapées
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IA poursuivre]

~ Préciser les roles et responsabilités des organismes offrant des services de répit, de gardiennage et d'activités de jour

Priorité nationale 4 : Consolider les services d'adaptation/réadaptation

IRésultats actualisés|

Responsable

~  Aucun enfant de 2 a 5 ans inscrit au Regroupement CNDE-Dixville en attente de soutien en CPE

Regroupement CNDE-Dixville

~  Elaboration d'un plan de services individualisé pour des enfants de 0-5 ans inscrits dans les services spécialisés du Regroupement CNDE-Dixville

Regroupement CNDE-Dixville

~  Disponibilité des services d'assistance éducative pour les adolescents et les adolescentes

Regroupement CNDE-Dixville

~ Révision des besoins de la clientéle fréquentant les services socioprofessionnels depuis plus de 10 ans

Regroupement CNDE-Dixville

~ Accessibilité a du soutien a l'intégration au travail pour les jeunes adultes scolarisés

Regroupement CNDE-Dixville

~  La « désinstitutionnalisation » des derniers usagers hébergés par le Regroupement CNDE-Dixville a été complétée

Regroupement CNDE-Dixville

IA poursuivre]

~  Développer et consolider des ressources résidentielles variées dans chacune des MRC de I'Estrie en respect de I'évolution des demandes

~ Soutenir l'intégration résidentielle en CHSLD de la clientéle ayant une DI et en perte d'autonomie

~ Explorer des modalités de services de 1" et de 2° lignes a rendre disponibles a la clientéle d'age scolaire présentant une intelligence lente ou des troubles majeurs d'apprentissage

Priorité nationale 6 : Assurer une plus grande cohésion avec les autres secteurs d'intervention

IRésultats actualisés|

Responsable

~ Rencontres tenues avec des organismes communautaires reconnus par I'ASSS comme « milieux de vie et de soutien dans la communauté » dans une perspective de
complémentarité

Regroupement CNDE-Dixville

Priorité nationale 8 : Coordonner les services malgré la complexité de I'environnement

IRésultats actualisés|

Responsable

~ Production annuelle d'un rapport statistique portant sur la clientéle ayant recu des services spécialisés et celle en attente, ainsi que sur I'évolution des demandes de services
adressées au mécanisme régional d'acces en déficience intellectuelle

Regroupement CNDE-Dixville

Priorité nationale 9 : Soutenir la mise en ceuvre de la Politique ministérielle et son évaluation

IRésultats actualisés]

Responsable

~ Adoption du plan d'action triennal en déficience intellectuelle (mai 2003) et suivi de I'actualisation des actions prioritaires par un bilan triennal

Agence de la santé et des services sociaux de
I'Estrie
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Orientations régionales 2007-2010






5. ORIENTATIONS ET PRIORITES REGIONALES 2007-2010

Ce tour d'horizon, d'une part, de la configuration du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles
envahissants du développement, d'autre part, de l'organisation et l'utilisation des services de premiére et de
deuxieme lignes, a permis de dégager un portrait de situation et de faire certains constats.

Il faut, des lors, apprécier ces données en fonction des paramétres suivants :

- les orientations ministérielles déja évoquées;
- les visees spécifiques d'accessibilité, de continuité et de qualité qui sont au cceur de I'élaboration du projet
clinique.

Dans cette section, nous ferons un rappel des principes directeurs qui sous-tendent les orientations ministérielles en
déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement. Puis, nous identifierons divers enjeux
d'ordre clinique et organisationnel touchant le programme-services. Nous présenterons, enfin, un canevas
d'orientations régionales a privilégier pour les prochaines années pour ce programme-services.

5.1 Principes directeurs

Dans la foulée des orientations ministérielles en déficience intellectuelle et de celles en troubles envahissants du
développement, le Programme-services Déficience intellectuelle—Troubles envahissants du développement veut
placer la personne au centre des décisions qui la concernent, le tout appuyé sur des valeurs permettant I'atteinte

d'objectifs d'accessibilité, de continuité et de qualité.

Voici un amalgame des principes directeurs présentés dans les Orientations ministérielles en Déficience
intellectuelle®” et en Troubles envahissants du développement™® :

Principes directeurs relatifs a la personne ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement :

e La personne a le droit a I'intégrité physique et morale, a la liberté, a la sauvegarde de son honneur, de sa dignité,
de sa réputation et de sa vie privée, a la jouissance paisible et a la libre disposition de ses biens, a la
confidentialité, a la protection et a l'assistance.

o Elle posséde le potentiel de développer son autonomie, quels que soient son age et son niveau d'incapacité.

o Elle a des droits et peut avoir besoin de soutien pour les exercer.

e L'intervention débutant avant ou le plus rapidement possible apres le diagnostic est nécessaire pour le
développement des capacités de la personne.

e L'importance de l'intervention précoce des l'apparition de problémes de comportement doit sans cesse étre
réaffirmee.

o La personne peut jouer des réles socialement valorisés et apporter sa contribution a la société quels que soient
son age et son niveau d'incapacite.

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

Principes directeurs relatifs a la famille et aux proches de la personne ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement :

Les parents sont les principaux responsables du développement de leur enfant et doivent bénéficier de soutien
pour exercer leurs roles et assumer leurs responsabilités.

o La contribution de la famille et des autres proches est essentielle au développement et a I'intégration de la
personne.

e Les caractéristiques du milieu familial ou du milieu de vie de la personne (économiques, culturelles,
géographiques, etc.) doivent étre respectées.

o Le milieu ou elle réalise ses activités (services de garde, école, centre de loisir, lieu de travail, etc.) doit étre
respecteé.

e Le droit des parents de voir leurs responsabilités évoluer en fonction de I'age de leur enfant ayant une DI ou un
TED, comme c'est le cas pour tout autre enfant, doit é&tre respecté.

¥ MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, De l'intégration sociale & la participation sociale, Politique de soutien aux personnes ayant
une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches, Québec, 2001.

% MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Pour faire les bons choix. Un geste porteur d’avenir : des services aux personnes présentant
un trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, 2003.
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Principes directeurs relatifs aux services :
o Les personnes et leur famille sont au centre de I'organisation des services.
o L'intégration et la participation sociale constituent des fondements de I'organisation des services.

e Les services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux doivent étre adaptés aux besoins des
personnes ayant une DI ou un TED a l'intérieur des différents services.

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

o Les services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux doivent &tre complémentaires et continus et
I’acces le plus simple possible.

e Les services du réseau de la santé et des services sociaux doivent étre offerts en concertation et en
complémentarité avec les services des autres secteurs (services de garde, éducation, travail. etc.).

e Les actions prises a I'égard de ces personnes doivent étre évaluées en fonction des résultats visés.
o Laqualité et la pertinence des services doivent faire I'objet d'une préoccupation constante.

e Les interventions doivent s'inscrire dans une approche personnalisée liée a un plan d'intervention ou a un plan de
services individualisé.

e Les services du réseau de la santé et des services sociaux ne doivent pas se substituer aux services des autres
secteurs qui s’adressent a I’ensemble de la population et doivent soutenir I’intégration sociale.

La participation sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement

La participation sociale des personnes ayant une DI ou un TED représente la finalité recherchée de I’ensemble des
objectifs poursuivis.

Dans un contexte favorisant la participation sociale, les différents partenaires s'associent afin d'offrir a la personne
ayant une DI ou un TED la chance de s'actualiser au sein de la société. On vise maintenant a ce que ces personnes
trouvent réponse a leurs besoins et réalisent leurs activités dans les mémes lieux que les personnes sans déficience,
qu'elles puissent recourir aux services médicaux courants et s'adresser aux divers établissements et services du
réseau de la santé et des services sociaux, selon leurs besoins particuliers.

La participation sociale des personnes ayant une DI ou un TED implique que divers milieux soient mis a
contribution de fagon coordonnée.

La nécessité d’apporter le soutien nécessaire aux familles et aux proches des personnes ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement

Le maintien en milieu de vie naturel devient possible lorsque les familles et les proches peuvent compter sur un
appui tangible qui se manifeste a travers des mesures concretes de soutien (tantdt sous forme d’allocations
financiéres, tant6t en services d’aide). Cela signifie a terme, une intensification et diversification des engagements a
ce chapitre.

Il convient enfin de veiller au respect, par le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants
du développement, des grands éléments centraux qui sont visés par le projet clinique des réseaux locaux de services
intégrés.

Accessibilité :

e Sur le plan géographique, le plus possible a proximité du milieu de vie des personnes utilisatrices mais
aussi connu de celles-ci; sur le plan temporel, en respectant des standards de pratiques en termes de délais
lorsque ceux-ci auront été établis; sur le plan linguistique, conformément au Programme d’accessibilité des
services en langue anglaise et au Plan d’action en matiére d’accessibilité aux personnes issues des
communautés ethno-culturelles.

Continuité :

o Les services doivent étre coordonnés et cohérents, le passage d’un niveau a un autre, sans rupture et organisé
en fonction d’une analyse systématique des besoins et d’une offre de service convenue. L’intervention
concertée lorsque requise, doit s’appuyer sur un plan (PI, PIl ou PSI) structuré, concu avec la personne en
fonction de ses besoins et impliquant les différents partenaires locaux et régionaux concernés selon les
situations.
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Qualité :
e Les services doivent présenter les caractéristiques suivantes® :

o flexibles : capables de composer avec les différents profils de clientéles et de besoins a court terme et a
long terme; capables aussi de composer de fagon créative avec les contraintes du systéme;

0 adaptés : pour répondre aux besoins particuliers reliés au genre (analyse différenciée selon les sexes)
ou a la culture;

0 en partenariat interdisciplinaire : qui permettent de mettre a contribution les expertises disciplinaires
de chacun, mais aussi d’atteindre un bon niveau de complicité entre les intervenants et intervenantes
impliqués. Ce concept de partenariat inclut aussi les personnes utilisatrices et leurs familles dans la
planification des services et programmes qui leur sont destinés;

o ciblés et efficients : bien articulés selon le niveau de services requis, avec une utilisation pertinente des
ressources de 1 ligne et des ressources plus spécialisées (hiérarchisation des services);

0 axés sur les forces et compétences des individus, visant I’atteinte d’un niveau d’autonomie optimal,
sinon le meilleur niveau d’adaptation possible de la personne;

0 respectueux de I’autonomie des personnes utilisatrices, de leur capacité a s’autodéterminer, a prendre
en main « leur projet de vie » et a participer aux décisions qui les concernent;

0 ajour et efficaces, s’appuyant sur les données probantes, les modéles reconnus efficaces, les pratiques
exemplaires et régulierement évaluées de facon a s’assurer qu’ils demeurent pertinents, acceptables,
efficaces et efficients;

o0 attentifs aux proches des personnes utilisatrices, a leurs besoins d’information, de support, de
participation aux décisions importantes, qui souvent les concernent de trés pres;

0 attentifs aux intervenants, respectueux de leurs compétences, de leurs besoins de formation, de mise
a jour, de valorisation, de participation, comme aux dangers d’épuisement possible dans le contact avec
des clientéles souvent exigeantes;

o0 attentifs a la communauté, a la nécessité de démystifier la déficience, d’informer et d’associer les
différents milieux susceptibles de favoriser I'intégration sociale et la participation sociale des personnes
ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement;

o0 normalisants, qui privilégient le milieu de vie le plus naturel, le moins contraignant possible, et les
activités offertes dans ou par la communauté.

5.2 Enjeux d’ordre clinique et organisationnel du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles
envahissants du développement

Dans un cadre d'appréciation générale de la situation, il est possible de constater que :

e L'organisation des services en place devrait miser davantage sur une gamme de services offerts par les CSSS.
Un pas a été réalisé au fil des années avec, notamment : la décentralisation vers les CLSC des mesures de
soutien financier;

e Ladésignation dans les CSSS d’intervenants-pivot auprés des usagers ayant une DI ou un TED a partir de 2003-
2004 a contribué a accroitre le nombre d'interventions en 1" ligne auprés de ces clientéles et de leurs proches et
d'augmenter leur capacité de développer une expertise et de traiter avec la 2° ligne.

e Dans un contexte de rareté de ressources et d’augmentation de la clientéle a desservir, il y aurait lieu de mettre
tout en ceuvre pour adapter nos pratiques afin de limiter au maximum les problémes d’accessibilité qui en
découlent.

Forts de ces éléments du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement,
un examen plus approfondi permet de faire ressortir divers enjeux d'importance variable. Certaines des mesures
suivantes ont été identifiées par les personnes consultées (membres du Comité aviseur régional et ceux qu’ils
représentent), d’autres s’inspirent des orientations ministérielles ou d’aspects traités dans le Plan d’action régional
2003-2006 qui n’avaient pas connu un aboutissement. Plusieurs éléments sont, en effet, venus alimenter la réflexion
pour identifier les orientations et priorités régionales et devront aussi influencer I’élaboration des projets cliniques
en déficience intellectuelle-troubles envahissants du développement, toujours en fonction des précisions qui seront
apportées par le MSSS ultérieurement.

Offre de services spécifiques par les CSSS

Les données présentées et portant sur l'utilisation des services mettent en évidence l'atteinte d'un degré certain de
saturation dans la capacité actuelle de répondre a la demande pour les mesures de soutien financier via les
allocations directes pour l'aide a domicile. 1l s'agit Ia pourtant d'une condition essentielle pour favoriser le soutien a
domicile et le soutien aux aidants naturels.

Les orientations ministérielles identifient une gamme de services accrus en 1 ligne pour la clientéle ayant une DI
ou un TED favorisant I’intégration sociale et le maintien de la personne au sein de sa communauté. Des

% Adapté de : Thornicroft G, Tansella M., The mental health matrix, a manual to improve services. Cambridge University Press, Cambridge, 1999 et
Organisation Mondiale de la Santé, Rapport sur la santé dans le monde 2001: la santé mentale, nouvelle conception, nouveaux espoirs, Genéve, OMS, 2001.

23



interrogations et inquiétudes de la part des CSSS sur les implications qui pourront découler de I'exercice d'un réle
accru dans leurs interventions a I'égard de ces clienteles sont soulevées.

Offre de services spécialisés de réadaptation

La disponibilité d'une gamme assez compléte de services spécialisés de réadaptation et d'intégration en 2° ligne qui
s'adressent a toutes les catégories de personnes ayant une DI ou un TED et qui sont, pour une majeure partie d'entre
eux, déconcentrés dans les territoires de MRC. Par contre, des délais prolongés d'attente pour avoir accés a ces
services sont notes.

Sans étre exhaustives, les interfaces suivantes ont été relevées :

Interface avec le Programme Services généraux

e Développer une approche adaptée qui tient compte des particularités de la clientéle ayant une DI ou un
TED;

e Assurer que les organismes communautaires voués aux activités de maintien a domicile puissent bénéficier
d’une aide-conseil pour leurs bénévoles;

e Actualiser une des orientations prioritaires retenues dans le Programme Services généraux concernant

l'accés & un médecin de famille et & un suivi médical, ainsi que le plan de mise en ceuvre*® pour
I'amélioration de I'acces & un médecin de famille pour les clientéles « orphelines ».

Interface avec le Programme-services Jeunesse

e Poursuivre la mise en réseau, au plan local de services intégrés de 1 et 2° lignes en santé et services
sociaux (intervenants dediés, programmations spécifiques, liaison organisée, trajectoires de services,
programmation et outils cliniques communs, ententes de services avec les partenaires scolaires). Arrimage
avec I’équipe d’intervention jeunesse des territoires ou elle est implantée, donc avec les partenaires auprés
des jeunes qui peuvent présenter de multiples problématiques dont une DI ou un TED.

Interface avec le Programme-services Santé physique

e Déterminer des modalités d'accueil et d'accompagnement en milieu hospitalier.

Interface avec le Programme-services Perte d’autonomie liée au vieillissement (PALYV)

e Assurer que le critére d’age ne limite pas I’accés ou I’exclusion de personnes aux services spécifiques et
services spécialisés du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du dévelop-
pement;

e Mettre en place des modalités afin d'assurer une complémentarité pour desservir la clientéle des personnes
ayant une DI ou un TED en perte d'autonomie liée au vieillissement;

e Déterminer un seuil critique de transfert vers ce programme pour une relocalisation d'un milieu de vie
substitut dans la communauté vers un milieu de type institutionnel.

Interface avec le Programme-services Déficience physique

e Consolider une ou des trajectoires de services pour les enfants ayant un retard global du développement
(démarche conjointe, notamment avec les établissements du Programme-services Déficience intellectuelle-
Troubles envahissants du développement);

e Consolider un mode de planification pour des interventions concertées pour des usagers ayant une double
problématique.

Interface avec le Programme-services Santé mentale

e Consolider I’accés a la psychiatrie afin de répondre & un besoin de soutien clinique spécialisé au réseau de
la déficience intellectuelle-troubles envahissants du développement pour des usagers adultes ayant une
double problématique;

e Mettre sur pied des activités de formation croisées*.
Interface avec le Programme-services Dépendances

e Collaborer dans la situation des personnes ayant une problématique de dépendance associée a une DI ou un
TED.

© AGENCE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX DE L'ESTRIE, Programme Services généraux Estrie 2005-2010, novembre 2005, p. 35 et 36
pour orientations; p. 48 pour plan de mise en ceuvre.

“ Recommandation des participants du « focus group » sur I’interface Santé mentale — Déficience intellectuelle (dans les travaux menant & I’élaboration des
orientations en santé mentale).
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Conclusion en marge des enjeux quant a la nature du changement a poursuivre et consolider dans les
prochaines années

Les principaux défis a relever pour les prochaines années toucheront aux différentes composantes de la mise en
réseau des services (intégration normative, intégration fonctionnelle, intégration clinique). Le Programme-services
Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement ne fait pas exception. Voila pourquoi les
orientations régionales qui seront retenues doivent concourir a l'atteinte des résultats suivants :

e Une organisation de services encore plus complémentaire, hiérarchisée et coordonnée;

e Un partenariat efficace et stimulant a bonifier;

o Des approches cliniques et une programmation d'activités basées sur les données probantes d’évaluation et de
recherche a perfectionner;

¢ Une utilisation optimale des ressources disponibles a poursuivre;

¢ Une approche de personnalisation des soins et services qui se répercute dans les interactions avec les personnes
utilisatrices, leurs proches et les partenaires et dans les choix organisationnels a intensifier.

5.3 Orientations régionales 2007-2010 : priorités proposées

L’ensemble des enjeux précédemment énumérés n’ont pas tous été retenus dans les orientations qui suivent, bien
que certains puissent demeurer des préoccupations*2. Ceux retenus concernent directement des éléments compris
dans le Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement, a améliorer dans
I’horizon 2007-2010.

En fonction des orientations ministérielles et certains des enjeux identifiés, les orientations régionales suivantes
devraient supporter I’élaboration du projet clinique des réseaux locaux au Programme-services Déficience
intellectuelle-Troubles envahissants du développement d’ici 2010 :

En regard de I’accessibilité

e L’organisation d’une 1 ligne renforcée qui est en mesure d’assumer la prestation de services et un suivi qui
contribuent au maintien dans le milieu de vie naturel et a la participation sociale des personnes ayant une DI
ou un TED et ce, avec I’appui de la 2° ligne et des partenaires. L accessibilité réfere a la disponibilité et a
I’acces rapide a une gamme de services ainsi qu’a la précocité des interventions.

Les axes a privilégier sont :

o0 Améliorer I’acces aux services de premiére ligne;

0 Améliorer I’acces aux services spécialisés de deuxieme ligne;

0 Atténuer les impacts des délais d’attente pour un service spécialisé de réadaptation.

En regard de la continuité

e La consolidation des maillages existants pour un passage sans rupture (fluidité) et bidirectionnel, a
I’intérieur d’un niveau de services et entre les niveaux de services, fondée sur une coordination de services
interdisciplinaires en DI et en TED, cohérents, complémentaires et hiérarchisés :

o Implanter des modalités de mise en place de la hiérarchisation des services;
o Préciser et consolider la fonction d’intervenant-pivot en CSSS.

En regard de la qualité

e L’actualisation des orientations retenues en matiére d’accessibilité et de continuité devrait entrainer des
retombées positives sur la qualité de prestation des services du programme-services :

o0 Développer et mettre a jour les connaissances des intervenants;

o Offrir des services selon des standards de qualité reconnus par des ressources qualifiées et
compétentes.

5.4  ROles et responsabilités

Dans le contexte d’implantation des projets cliniques, les partenaires ont signifié a plusieurs reprises une attente que
les présentes orientations viennent soutenir les interactions en vue d’élaborer les projets cliniques, notamment en
précisant les mandats dévolus aux différents partenaires. Ces mandats découlent de la Loi sur les services de santé et
les services sociaux, de I’interprétation de la Loi, des documents ministériels en appui aux programmes et des choix
régionaux d’organisation de services effectués historiquement. Nous en faisons ci-dessous une revue sommaire :

“2 Des enjeux en lien avec d’autres programmes-services pourront toutefois étre retenus dans ces programmes-services (ex. : accés & un médecin de famille pour
les clienteles vulnérables dont les personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement.).
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L’AGENCE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX
Orientations régionales, ententes de services et suivi de gestion...
Elabore le Plan stratégique pluriannuel en collaboration avec les établissements et autres partenaires concernés;
S’assure de I’'implantation de la planification adopteée;
Contribue a lever les obstacles rencontrés dans I’actualisation des mesures retenues;
Soutient le développement de partenariats intersectoriels.

LES CENTRES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX
Accés a I’évaluation/orientation/intervention, accompagnement dans le réseau, suivi dans le milieu...

Distinction entre le soutien dans la communauté assuré par les établissements et par les organismes
communautaires :

e Le soutien assumé par des établissements est une fonction reliée au suivi de la clientéle qui inclut I’évaluation,
I’accompagnement, la réadaptation et I’intégration sociale et vise le maintien dans la communauté et la participation
sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement. Il est
genéralement assumé par un intervenant du CSSS ou parfois du CRDI (lorsque la personne est dans une phase active
de réadaptation) qui voit aussi a identifier les besoins de la personne et a lui assurer en temps opportun, I’acces aux
différentes ressources qui peuvent y répondre;

e D’autres contributions en matiére de soutien a I’intégration et a la participation sociale, tout aussi importantes, sont
attendues du secteur communautaire. Tous les organismes communautaires, et spécialement ceux de type « maintien
dans le milieu de vie et soutien communautaire », proposent des activités diversifiées favorisant le développement
d’habiletés personnelles et sociales, I’intégration & des activités, le soutien civique. La demande d’assistance peut se
faire directement par la personne ou dans le cadre d’un PSI avec les autres partenaires du réseau local de services.

Coordonne le réseau local de services intégrés en DI-TED;
Assure localement I’accés aux services, peu importe le mode d’organisation du RLS;
Elabore avec ses partenaires le projet clinique en DI-TED;

Assure la liaison et I’intervention conjointe avec ses partenaires locaux, principalement avec les organismes
communautaires et avec les services spécialisés de 2° ligne;

Consolide la fonction d’intervenant-pivot pour les clientéles ayant une DI ou un TED et coordonne les PSI;

Assure lui-méme ou facilite I’accés a :
— des services généraux et des services spécifiques tels que le soutien a domicile en 1" ligne, en
collaboration étroite avec les organismes communautaires et partenaires du territoire;
— au soutien dans la communauté pour l'intégration et la participation sociale;
— des milieux résidentiels et de soutien au logement.

Gere les budgets des mesures de soutien financier.

LE CENTRE DE READAPTATION EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET

EN TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT
Réadaptation pour sa mission déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement...

Dispense des services spécialisés d'adaptation-réadaptation et intégration sociale qui s’adressent aux personnes
ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement;

Gere les ressources résidentielles non institutionnelles spécialisées (RI/RTF);
Offre une expertise-conseil a I’ensemble des partenaires du réseau.

LE CENTRE DE READAPTATION EN DEFICIENCE PHYSIQUE
Réadaptation pour sa mission déficience physique...

Dispense certains services spécialisés de réadaptation s'adressant a certains groupes d'age des clientéles ayant
un retard global du développement, une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement.

L'E CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE SHERBROOKE
Episodes de soins, spécialités médicales, complexité de la problématique...

Poursuit ses activités spécialisées offertes par le département régional de pédopsychiatrie :

— évaluation pour diagnostic médical et clinique, et traitement pour les 0-18 ans;
— centre de jour pour évaluation médicale et clinique, et traitements intensifs des symptdmes aggravants
et/ou des ruptures de fonctionnement pour les 2-6 ans;
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— évaluation médicale et clinique, et traitements si besoin pour les symptémes aggravants et ruptures de
fonctionnement pour les 6-18 ans;

— mandat régional pour I’interne et I’externe en orthophonie et ergothérapie pour les enfants 0-5 ans
révolus;

— consultation et interventions professionnelles et médicales pour les 0-17 ans dans le réle de soutien-
conseil aupreés des partenaires;

— médecin répondant selon les orientations actuelles du Ministére.

LES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE

ET EN TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT
Entraide, intégration et participation sociale, soutien aux proches...

o Favorise des activités d’intégration et de participation sociale;

e Organise des activités d’information et de sensibilisation favorisant une meilleure connaissance de la déficience
intellectuelle et des troubles envahissants du développement, soutien aux proches;

o Dispense des activités de jour : accueil, écoute, référence, accompagnement, activités sociales, culturelles et de
loisirs; ateliers d’apprentissage, de formation et rencontres thématiques; groupes d’échange et d’entraide;
information, sensibilisation; répit.

6. EVALUATION ET REDDITION DE COMPTES

La reddition de comptes vise a prendre des mesures de I’actualisation des orientations régionales et nationales
poursuivies. Des cibles a atteindre sont inscrites dans les ententes de gestion Agence/Etablissements. La reddition
de comptes s’effectue a travers le suivi des ententes de gestion et des attentes administratives, a partir de collectes
de données portant sur les indicateurs retenus (systtme GESTRED ou autres) et I’analyse des écarts constatés ou
non par rapport aux résultats a atteindre.

Nous rappelons ci-dessous, les objectifs visés et les indicateurs retenus en 2005-2006 et 2006-2007 en regard de
I’accessibilité, la continuité et la qualité des services en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement.

En regard de I’accessibilité

Pour les services de premiére ligne

e D’ici 2010, offrir des services de soutien a domicile a:

0 5,3 % des personnes agées de 15 a 64 ans ayant une déficience intellectuelle;
0 22,4 % des personnes agées de 15 a 64 ans ayant un trouble envahissant du développement.

e D'ici 2010, offrir des services de soutien a la famille a :

0 16,2 % des personnes ayant une déficience intellectuelle;
0 52,1 % des personnes ayant un trouble envahissant du développement.

e Augmenter le nombre de personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement desservies par les services psychosociaux.

Les indicateurs nationaux retenus pour apprécier I’évolution des volumes d’activités en fonction de la cible visée
sont :

151 Nombre de personnes ayant une déficience intellectuelle recevant des services de soutien a domicile par
les CSSS.

153 Nombre d'usagers ayant une déficience intellectuelle dont la famille recoit des services de soutien (répit,
gardiennage, dépannage) par allocation directe.

154 Nombre de personnes ayant un trouble envahissant du développement recevant des services de soutien a
domicile par les CSSS.

156 Nombre d'usagers ayant un trouble envahissant du développement dont la famille regoit des services de
soutien (répit, gardiennage, dépannage) par allocation directe.

Les indicateurs régionaux retenus concernent les aspects suivants :

R1.5.4 Nombre d'usagers ayant une déficience intellectuelle dont la famille naturelle est en attente pour les
mesures de soutien aux familles et aux proches-aidants.

R1.5.10 Nombre d'usagers ayant un trouble envahissant du développement dont la famille est en attente pour les
mesures de soutien aux familles et aux proches-aidants.

R1.5.1 Nombre d'usagers ayant une déficience intellectuelle recevant des services psychosociaux.

R1.5.2 Nombre d'interventions psychosociales aupres de la clientele ayant une déficience intellectuelle.

R1.5.5 Nombre d'usagers ayant un trouble envahissant du développement recevant des services psychosociaux.

R1.5.6 Nombre d'interventions psychosociales aupreés de la clientéle ayant un trouble envahissant du
développement.
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Pour les services spécialisés

o D'ici le 31 mars 2006, augmenter a huit le nombre d'enfants agés de 6 a 12 ans et ayant un trouble envahissant
du développement qui ont recu des services d'orthophonie du CRDI.

e D'ici 2010, offrir des services d'intervention comportementale intensive a 67 % des enfants de moins de 6 ans
ayant un trouble envahissant du développement.

e D'ici 2010, offrir des services spécialisés a 50 % des enfants de 6 a 21 ans ayant un trouble envahissant du
développement.

e D'ici 2010, offrir des services spécialisés a 13,6 % des personnes de 21 ans et plus ayant un trouble envahissant
du développement.

Les indicateurs retenus pour apprécier I’évolution des délais d’attente pour I’acces aux services spécialisés sont :

157 Nombre d'enfants de moins de 6 ans recevant un service d'intervention comportementale intensive (ICI) de
type ABA.

159 Nombre de jeunes agés de 6 a 21 ans recevant un service spécialisé (TED).

1.5.10 Nombre d'adultes de plus de 21 ans recevant un service spécialisé (TED).

Les indicateurs régionaux retenus concernent les aspects suivants :

R1.5.8 Nombre d'enfants 6-12 ans ayant recu des services d'orthophonie (TED).

R1.5.11 Nombre d'enfants de moins de 6 ans recevant des services du centre de jour de la pédopsychiatrie du
CHUS (TED).

R1.5.14 Nombre de jeunes agés de 6 a 21 ans recevant des services spécialisés de la pédopsychiatrie du CHUS
(TED).

En regard de la qualité

Pour les services en premieére ligne

e D'ici 2010, augmenter la fréquence annuelle d'intervention au soutien a domicile a :

o0 13 interventions par usager pour les personnes ayant une déficience intellectuelle;
0 8 interventions par usager pour les personnes ayant un trouble envahissant du développement.

Les indicateurs retenus pour apprécier la qualité des services spécifiques de 1 ligne sont :

152 Nombre moyen d’interventions en soutien a domicile dispensées par les CSSS, par usager (D).
155 Nombre moyen d’interventions en soutien a domicile dispensées par les CSSS, par usager (TED).

Pour les services spécialisés

e D'ici 2006, offrir une intensité de 20 heures/semaine d'intervention comportementale intensive (ICI) aux enfants
de moins de 6 ans présentant un TED.

L’indicateur national retenu pour apprécier la qualité des services spécialisés de 2° ligne est :

158 Nombre moyen d’heures hebdomadaires d’intervention comportementale intensive (ICI) par enfant de
moins de 6 ans.

Les indicateurs régionaux concernent les aspects suivants :

R1.5.3 Nombre d’enfants 0-5 ans référés au mécanisme d’acces en DI pour une premiére demande de services
spécialisés.

R1.5.9 Nombre d’enfants 0-5 ans référés au mécanisme d’acces régional en TED pour une premiere demande de
services spécialisés.

R1.5.13 Nombre moyen d’heures hebdomadaires d’intervention offerts par le centre de jour de la pédopsychiatrie
du CHUS (TED).

7. ELEMENTS ADMINISTRATIFS ET DE SOUTIEN AUX SERVICES

7.1 Enjeux des ressources humaines

De nombreux défis liés a la disponibilité des ressources humaines devront étre relevés. Tous les partenaires seront
aussi sollicités par les transformations de pratiques, sans oublier les personnes utilisatrices elles-mémes et leurs
proches.

¢ La planification de la main-d’ceuvre — disponibilité des effectifs
Pour soutenir I’actualisation des orientations régionales en déficience intellectuelle-troubles envahissants du
développement, cela suppose une disponibilité d’effectifs ayant les qualifications requises tant en premiére qu’en

deuxiéme ligne. Des lors, un exercice de planification de la main-d’ceuvre, incluant I’organisation du travail, s’avére
nécessaire. La réponse a la pénurie de la main-d’ceuvre anticipée dans le secteur des services psychosociaux doit
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s’actualiser par I’innovation des fagons de faire et ce, dans un contexte de rareté des ressources tant humaines que
financiéres.

L’Agence coordonne la Table des responsables des ressources humaines (TRRH) qui a pour mandat, notamment de
travailler sur les enjeux touchant la planification de la main-d’ceuvre du personnel d’encadrement et du personnel
salarié. De plus, un plan régional de planification de la main-d’ceuvre 2007-2012 doit &tre déposé au mois de juin
2007 en soutien aux actions locales.

Compte tenu des besoins en ressources humaines au niveau de tous les programmes-services a déployer et des
contextes suivants :

e départ a la retraite d’une forte proportion de « baby-boomers » au cours des cing prochaines années;
e départ en congé de maternité d’une forte proportion de jeunes de la « génération Y »;

la planification de main-d’ceuvre devient une activité stratégique d’importance pour que le réseau soit en mesure de
recruter les effectifs requis en DI et en TED afin de soutenir I’offre de service de chacun des réseaux locaux et des
établissements régionaux.

Les titres d’emploi suivants sont particuliérement touchés :

Secteur des services sociaux

Travailleur social et travailleuse sociale;

Agent et agente de relations humaines;
Psychoéducateur et psychoéducatrice;

Psychologue;

Technicien et technicienne en éducation spécialisée;
Technicien et technicienne en assistance sociale.

Secteur — Administration

e Cadre;
e Hors cadre.

Des données régionales récentes (2006) indiquent que la vulnérabilité est prioritairement reliée au potentiel de
conges de maternité a prévoir plutét qu’au potentiel de départs a la retraite.

De plus, voici d’autres catégories de personnel d’intervention du secteur de soutien a domicile visées par la
planification de la main-d’ceuvre (infirmier et infirmiére, organisateur et organisatrice communautaire, auxiliaire
familial et social et auxiliaire familiale et sociale, omnipraticien et omnipraticienne).

En résumé, afin de favoriser I’utilisation optimale des ressources disponibles, on vise en priorité I’organisation des
processus de travail, notamment dans le cadre des importants défis reliés a la mise en réseau des services en Estrie.

e Le développement des compétences professionnelles

Un autre enjeu incontournable au niveau des ressources humaines porte sur I’élaboration d’un plan de
développement des compétences afin de soutenir les ressources humaines dans les transformations a venir.
L’Agence a un rble d’appui a la mise en place des orientations régionales adoptées pour les différents programmes-
services et il en est de méme pour le volet du développement des compétences.

Par ses mesures régionales, le plan régional de développement des compétences pour le programme-services DI-
TED permettra aux ressources humaines concernées, de consolider ou d’acquérir les connaissances, les habiletés et
les attitudes requises a I’appropriation des approches privilégiées et des outils retenus au niveau régional (PSI,
OEMC, etc.) dans le programme-services DI-TED. De méme, une attention particuliére devra étre accordée a
I’acquisition des compétences pour une réponse aux besoins prenant en compte les différenciations observées entre
les hommes et les femmes.

Le plan régional de développement des ressources humaines en DI-TED (PDRH-DI-TED) devra aussi favoriser la
participation des intervenantes et des intervenants des autres programmes-services en interface ainsi que des
ressources RI-RTF, des organismes communautaires et autres organismes concernés. Cette association
multisectorielle aidera a développer un langage commun ainsi qu’une compréhension partagée des interventions et
des outils privilégiés en Estrie.

Présentement, le volet de développement des compétences pour le programme DI-TED ne dispose d’aucun budget
régional spécifique. Lors du processus d’allocation des budgets annuels pour ce programme, un budget spécifique
devra étre prévu pour I’élaboration et la mise en ceuvre d’un « Plan régional de développement des ressources
humaines DI-TED 2008-2013. »

Suite a I’adoption des orientations régionales et des projets cliniques des RLS des différents territoires estriens, un

comité de travail régional « PDRH-DI-TED » sera mis sur pied. Son mandat sera d’identifier les besoins en
développement des compétences spécifiques a ce programme-services et les mesures a actualiser (formation,
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coaching, mentorat, etc.) afin d’assurer les changements de pratiques nécessaires a la mise en place des approches,
pratiques et outils retenus par les différentes instances locales et régionales.

7.2 Enjeux du soutien informatique et informationnel

Les systemes d’information constituent des outils essentiels afin de supporter la pratique des cliniciens dans la
prestation des services et dans les liaisons avec les partenaires. De plus, ils apportent des informations de gestion
trés utiles a I’organisation de ces soins et services.

Depuis mars 2004, la région de I’Estrie travaille sur I’élaboration d’un vaste plan régional d’informatisation de
I’Estrie (PRIE). Une partie importante de la premiére phase est en préparation et devrait se terminer en avril 2007.
Les différents programmes-services pourront éventuellement miser sur une plate-forme d’échange d’informations
cliniques couvrant principalement les volets suivants: laboratoires, imagerie, histoire biopsychosociale, les
demandes de services (références) et le registre de vaccination.

L’objectif principal du PRIE est de faire circuler I’information en temps réel en rendant disponibles, par exemple,
les résultats de laboratoire et d’imagerie médicale, en mode rapide et en mode électif aux divers personnels
concernés. De méme, le volet de demandes de service permettra les références aux autres personnels professionnels.
Ainsi, le suivi des services rendus et le retour d’information seront possibles par I’intégration au dossier patient
partageable régionalement, ce qui constitue la base du PRIE.

Par ailleurs, I’Estrie dispose actuellement de quelques systemes d’information pouvant, en partie du moins,
supporter les activités du Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles envahissants du développement.
Notons cependant, que ces systémes communiquent peu ou pas les uns avec les autres. C’est la mise en ceuvre d’une
premiére phase du plan régional d’informatisation de I’Estrie (PRIE) qui aménera une certaine intégration de ces
applications, tout en respectant le consentement des clients et en protégeant leur vie privée. Ce plan a comme
objectif principal de faciliter la circulation d’informations cliniques par la mise en place d’un dossier clinique
partageable au niveau régional, selon les modalités prescrites par le cadre légal en vigueur. Un exercice d’arrimage
entre le plan régional et le plan d’informatisation provincial est en cours présentement afin de créer une
complémentarité des actions.

Les principaux systemes d’information pertinents au Programme-services Déficience intellectuelle-Troubles
envahissants du développement et actuellement disponibles, sont :

Au niveau clinico-administratif :

e Le systtme GESTRED, monitoré par le MSSS, qui permet de suivre certains indicateurs reliés aux ententes de
gestion et alimenté par : le systéme d’information 1-CLSC (CSSS);

o Le systeme d’information sur les ressources intermédiaires et de type familial (SIRTF) est déployé dans tous les
établissements gestionnaires de ressources non institutionnelles (CRDI pour les ressources dédiées en déficience
intellectuelle-troubles envahissants du développement). Une passerelle est depuis peu déployée pour que les
agences disposent de I’information pertinente sur les places disponibles et I’utilisation des ressources non
institutionnelles de la région;

e Dr’autres systéemes d’information clientéle sont utilisés dans les établissements en lien avec des personnes ayant
une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement, notamment :

o Systeme d'information clientele en déficience intellectuelle (SIC-DI) dont le MSSS, en collaboration avec
I'Association des CRDI, développe actuellement une nouvelle version;

o0 Les GMF ont acces aux résultats de laboratoire, via le laboratoire situé dans leur MRC ou via les solutions
des firmes Purkinje et Omni-Med,;

o Certaines cliniques privées ont acces, via la solution Omni-Med aux résultats de laboratoire du CHUS.

Un enjeu important, de niveau clinique, reste le développement d’une adaptation de ’OEMC pour les
clientéles a intégrer a I’instar du PRIE régional.

En bref, pour soutenir I’actualisation des orientations régionales en déficience intellectuelle-troubles envahissants
du développement, les développements mentionnés au niveau des ressources informatiques et informationnelles
vont constituer des leviers pour faciliter les communications et ainsi soutenir une intégration accrue des
interventions.

7.3 Enjeux des communications

Responsabilités de I’ Agence, en collaboration avec les CSSS et les autres partenaires :

e Faire connaitre les orientations ministérielles et régionales en regard du Programme-services Déficience
intellectuelle-Troubles envahissants du développement;

e Soutenir, a leur demande, les CSSS pour I’élaboration et la réalisation de leurs plans de communication visant
ainformer la population des MRC des services disponibles en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement, et des modalités d’acces et de fonctionnement de ces services;
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e Soutenir les CSSS dans I’actualisation de I’analyse différenciée selon les sexes (ADS), dans I’élaboration et la
réalisation de leur plan de communication respectif (ex.: choix du public cible, choix des moyens de
communication, contenu présenté, style de langage, etc.).

Responsabilités des CSSS, en collaboration avec I’ Agence et les autres partenaires :

Elaborer et réaliser un plan de communication dans chaque MRC afin, notamment :

e de faire connaitre a la population de leur MRC leur projet clinique en regard de la déficience intellectuelle-
troubles envahissants du développement;

e d’informer leur population sur les services disponibles et les modalités d’acces et de fonctionnement de ces
services.

7.4 Enjeux du financement

Depuis bon nombre d’années, les budgets historiques des établissements du réseau de la santé et des services
sociaux sont reconduits d’année en année. Or, le nouveau mode d’allocation du ministére de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) a pour objet de remplacer progressivement cette budgétisation historique des établissements.

La nouvelle démarche est maintenant basée sur une approche populationnelle qui tient compte des besoins de la
population et des caractéristiques régionales a I’intérieur du cadre des programmes-services. Le nouveau mode
d’allocation calcule une enveloppe globale pour chaque région, laquelle est ensuite répartie entre les établissements
par I’Agence de la santé et des services sociaux.

Le MSSS établit une dépense attendue pour chaque programme. L’utilisation des programmes-services dans la
nouvelle budgétisation des régions nécessite d’abord d’estimer la part des crédits nécessaires a chaque programme
afin d’offrir les services a la clientéle.

Aprés avoir estimé une dépense de reférence par programme, a I’aide du contour financier, et estimé une dépense
attendue également par programme, le MSSS détermine les écarts régionaux. Ces derniers sont calculés par
programme et globalement par la suite. Ce sont les écarts globaux (somme de tous les écarts par programme) qui
sont retenus pour mesurer les écarts entre la budgétisation historique et celle provenant du nouveau mode
d’allocation.

Ensuite, les crédits de développement sont partagés entre les régions au prorata de la somme des dépenses attendues
des programmes-services. Une fois répartis, ces crédits de développement constituent une enveloppe régionale
globale. Cette derniere est ensuite distribuée entre les établissements par les agences et signifiée au MSSS dans le
cadre des ententes de gestion.

En Estrie, selon le nouveau mode de budgétisation, nous avons un écart de 2,5 M$ pour le Programme-services
« Déficience intellectuelle (DI) — Troubles envahissants du développement (TED) » et un écart total pour tous les
programmes de 34,2 M$. Ce programme se situe au 3° rang des programmes les plus sous-financés en Estrie (en
fonction de la dépense attendue 2006-2007 — voir tableau joint). La région a recu un budget de développement total
de 1,4 M$ en 2006-2007, annualisé a 2,8 M$.

Nous avons alloué ce budget de développement en fonction des priorités nationales et régionales, tout en offrant le
maximum de souplesse aux établissements. Or, le programme-services « DI-TED » a regu un budget de
développement de 161 269 $ en 2006-2007, annualisé a 335 015 $; cette somme est attachée a des cibles et des
seuils, comme indiqué aux ententes de gestion.

Richesse relative des programmes
Région 05 - 2006-2007

Ecart de financement positif . '

p _ - Dépense attendue Pourcentage de I'écart

rogrammes = sous-financement 2006-2007 .
e - sur la dépense attendue
négatif = surfinancement
C
A B A/B

Dépendances 426 116 2716 737 15,68 %
Santé mentale 4155 664 31 602 408 13,15 %
Déficience intellectuelle et TED 2 480 780 19 790 660 12,54 %
Services généraux 1770032 19 305 480 9,17 %
Santé physique 21 040 450 241 684 342 8,71 %
Santé publique 641 078 10 907 843 5,88 %
Administration et soutien 4290 188 97 286 282 4,41 %
Perte d'autonomie 3690 356 104 238 846 3,54 %
Gestion des batiments 670 394 47511 215 1,41 %
Jeunes en difficulté (3357 093) 36 529 853 (9,19 %)
Déficience physique (1 598 669) 14 419 219 (11,09 %)
Total 34 209 296 625 992 885 5,46 %
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8. PLAN REGIONAL DE MISE EN (EUVRE 2007-2010

Un des mandats de I’Agence est d’élaborer un plan stratégique pluriannuel, en mettant a contribution les
établissements et les autres partenaires. Ce plan doit contenir :

e La vision régionale, en fonction d’une connaissance de I’état de santé et de bien-étre, des besoins
sociosanitaires et des particularités de la population;

e Les objectifs poursuivis concernant I’amélioration de la santé et du bien-étre de la population, de
I’organisation et de la gestion des services;

e Les mandats et responsabilités qui en découlent pour les établissements et organismes;
e Les mécanismes de coordination régionale et de mobilisation des partenaires a sa mise en ceuvre;

e Les modalités de soutien aux établissements dans I’organisation des services et au niveau des arbitrages
nécessaires pour garantir I’accés, la continuité des services et la gestion efficace et efficiente des
ressources;

e Le recours a diverses modalités et mécanismes adaptés a la réalité régionale pour informer la population, la
mettre a contribution et connaitre sa satisfaction a I’égard de I’organisation des services et des résultats
obtenus.

Le plan de mise en ceuvre® comporte :

e Un état de situation sommaire;

e Des actions a poser par I’Agence conformes a son mandat qui peuvent contribuer a I’atteinte de certains
résultats;

e Des conditions qui pourraient faciliter ou appuyer les actions a entreprendre.

Cependant ce plan de mise en ceuvre n’est pas encore un plan d’action détaillé puisqu’il faut attendre
I’aboutissement des travaux sur le projet clinique menés par les CSSS et celui de leurs échanges avec les
établissements régionaux.

A ce stade-ci, il s’agit donc plutét d’un apercu sommaire d’actions envisagées a initier en fonction de I’atteinte de
résultats spécifiques dans le cadre des orientations retenues. L’Agence aura a préciser plus tard le détail des actions
gu’elle entend initier et convenir avec ses partenaires des contributions attendues.

Rappel des projets de priorités 2007-2010

Accessibilité

o Améliorer I’acces aux services de premiere ligne;
o Améliorer I’acces aux services spécialisés de deuxieme ligne;
o Atténuer les impacts des délais d’attente pour un service spécialisé de réadaptation.

Continuité

e Implanter des modalités de mise en place de la hiérarchisation des services;
e Préciser et consolider la fonction d’intervention-pivot en CSSS.

Qualité

L’actualisation des orientations retenues en matiere d’accessibilité et de continuité devraient entrainer des retombées positives
sur la qualité de prestation des services du programme-services :

o Développer et mettre & jour les connaissances des intervenants;
o Offrir des services selon des standards de qualité reconnus par des ressources humaines qualifiées et compétentes.

3 A signaler que seuls les éléments reliés aux priorités retenues sont repris dans le plan de mise en ceuvre.
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ORIENTATIONS EN REGARD DE L’ACCESSIBILITE :

o Améliorer I’acces aux services de premiere ligne;
o Améliorer I’accés aux services spécialisés de deuxieme ligne;
o Atténuer les impacts des délais d’attente pour un service spécialisé de réadaptation.

o Améliorer I’accés aux services de premiére ligne
ETAT DE SITUATION \ ACTIONS A POSER PAR L ’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

Services généraux : Voir Programme Services généraux Voir Programme Services généraux

Les personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant | S'assurer que les personnes les plus vulnérables (en grand Priorisation par le DRMG.
du développement n'ont pas toutes acces & un médecin de famille. besoin) et « orphelines » puissent avoir acces en priorité a
un médecin de famille, notamment lorsqu'une concertation
de services dans le cadre d'un PSI est mise en ceuvre.

Services spécifiques :

Des délais d’attente trop longs en regard des mesures de soutien a la|- Définir, normaliser et harmoniser (nombre de personnes, | Ajout de ressources financiéres pour tenir compte du faible
famille pour la prestation de services spécifiques en premiére ligne sont| délai moyen d’attente, services offerts durant I’attente) | roulement de la clientele et de I’entrée continue de nouvelles
susceptibles d’épuiser les proches-aidants (particulierement les parents| dans I-CLSC la collecte des données des personnes en | demandes ainsi que des nouveaux roles attendus des CSSS.

d’enfants) ou remettre en cause le maintien en milieu naturel. Une| attente pour ce type de services (détermination de
amélioration de l'accés aux services psychosociaux et au soutien a| standards régionaux). Processus de réévaluation périodique du besoin.
domicile est également souhaitée.
- Monitorer les délais d’attente en premiere ligne a partir | Critéres et codes de priorisation qui sont connus, compris et qui

des données disponibles. suscitent I'adhésion.

- Assurer que des mesures temporaires soient prévues | Définition de la nature et de I'intensité des services psychosociaux
entretemps pour minimiser les effets négatifs pour les| offerts en CSSS.

personnes en attente de services et leur entourage.

- Favoriser un acceés accru aux services de soutien a
domicile.
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o Améliorer I’acces aux services spécialisés de deuxiéme ligne

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

Des délais d’attente trop longs pour la prestation de services spécialisés en |- Poursuivre le monitorage des délais d’attente pour les | Criteres et codes de priorisation qui sont connus, compris et qui
deuxieme ligne peuvent entrainer des conséquences préjudiciables pour les| services spécialisés de réadaptation. suscite I'adhésion.
usagers (spécialement les enfants) et leurs proches.

- Soutenir le CRDI dans la recherche de solutions pour la|Processus de réévaluation des services rendus a la clientele
dispensation de services dans des délais acceptables. desservie par le Regroupement CNDE-Dixuville.

- Documenter le requis de services au niveau des ressources | Révision des pratiques cliniques et de [I’offre de services
résidentielles non-institutionnelles ainsi que les possibilités | spécialisés.
de nouvelles alternatives pour répondre aux besoins.
Ajustement financier selon les secteurs priorisés du MSSS.

e Atténuer les impacts des délais d’attente pour un service spécialisé de réadaptation

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

Des délais d’attente trop longs pour la prestation de services spécialisés en |- Poursuivre le monitorage des délais d’attente pour les | Actualisation de la hiérarchisation des services.
deuxieme ligne peuvent entrainer des conséquences préjudiciables pour les| services spécialisés de réadaptation.
usagers (spécialement les enfants) et leurs proches. Il faut donc trouver des Développement par le CRDI d’une offre de service minimale
mesures temporaires de services pour la clientéle en attente. Certains |- S’assurer que les mesures de support ponctuel en situation | temporaire pour la clientéle en attente d’un service spécialisé.

usagers en attente de services spécialisés vont parfois solliciter les services | de crise sont toujours opérantes.
en CSSS, par défaut, toutefois ils ne peuvent répondre adéquatement a leur Utilisation optimale du PSI pour la clientéle en attente.
besoin de services spécialisés.
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ORIENTATIONS EN REGARD DE LA CONTINUITE :

o Implanter des modalités de mise en place de la hiérarchisation des services;
o Préciser et consolider la fonction d’intervenant-pivot en CSSS.

o Implanter des modalités de mise en place de la hiérarchisation des services

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

L’état de la situation en Estrie confirme qu’il reste du travail a faire pour | Soutenir une démarche visant a : Maintien de processus d’acces souples et clairement identifiés
améliorer la fluidité dans le réseau de services en déficience intellectuelle- |- préciser des modes de collaboration pour une utilisation | aux services de premiere et deuxiéme lignes.

troubles envahissants du développement. Il y a certaines situations ou I’on | concertée et optimale des ressources;
remarque un chevauchement entre la prestation de services de la premiére |- préciser des critéres de transfert de la premiére a la|Protocoles de référence et de collaboration bidirectionnel entre la

et de la deuxiéme ligne. La complémentarité doit étre améliorée afin de| deuxiéme ligne et vice-versa; premiére et la deuxiéme ligne.
faciliter le cheminement des personnes entre les niveaux de services. - assurer une compréhension commune de la hiérarchisation

des services et des modalités/critéres d’acces, pour orienter | Définir et s'approprier les roles et responsabilités de chacun des
Actuellement, des usagers requérant des services de 1 ligne sont assumés | la bonne personne au bon endroit, au bon moment. partenaires.

par le CRDI et vice-versa.
Diffusion des offres de service.
Soutenir la mise en place des réseaux locaux de services
intégrés en Déficience intellectuelle-troubles envahissants du | Mobilisation et concertation des partenaires.
développement et I’arrimage avec la deuxiéme ligne.

Supporter la démarche de départage de I’offre de service 1"
ligne versus 2° ligne.

La clientéle desservie par le Regroupement CNDE-Dixville n’est pas | Soutenir la démarche de mise en commun d’information sur | Modalité de transfert d’information de la deuxiéme ligne vers la
nécessairement connue du CSSS de son territoire et vice-versa. les usagers qui sont desservis et par la 1™ ligne et par la 2°| premiere ligne et vice-versa.

ligne.
Mise en place de mécanisme de liaison entre les dispensateurs de
services.

38




e Préciser et consolider la fonction d’intervenant-pivot en CSSS

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

L’implantation de la fonction d’intervenant-pivot en CSSS depuis quelques | Suivre I’évolution des travaux du MSSS relatifs a la fonction | Définition du MSSS venant préciser les roles assumés par la
années a permis des bénéfices importants pour la prestation de services a la |d’intervenant pivot en CSSS (sera disponible au printemps | fonction d’intervenant pivot.

clientéle ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du|2007 selon le MSSS).
développement. Les taches reliées a cette fonction aurait avantage a étres
précisées.

ORIENTATIONS EN REGARD DE LA QUALITE :

o Développer et mettre a jour les connaissances des intervenants;
o Offrir des services selon des standards de qualité reconnus par des ressources humaines qualifiées et compétentes.

o Développer et mettre a jour les connaissances des intervenants

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

Les intervenants de premiére ligne bénéficieraient d’avoir accés aux |Supporter le développement des connaissances de la premiére | Implication de la deuxiéme ligne dans le processus de formation

connaissances qu’a acquis la deuxiéme ligne en regard de la clientéle [ligne. de la premiére ligne.
ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement. Actualisation du réle de soutien-conseil de la deuxieme ligne.

o Offrir des services selon des standards de qualité reconnus par des ressources humaines qualifiées et compétentes

ETAT DE SITUATION ACTIONS A POSER PAR L’AGENCE CONDITIONS FAVORABLES

Tout établissement qui méne des activités importantes telles les services |Suivre I’évolution des travaux du MSSS relatifs aux | Définition du MSSS venant préciser les standards de qualité.
de santé et les services sociaux doivent poursuivre I'amélioration continue |standards de qualité.
de la qualité des services.
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Annexe 1

| Un environnement législatif nouveau I

Le réseau local de services

Avec la création des réseaux locaux
de services, les différentes person-
nes et organisations offrant des ser-
vices de santé et des services so-
ciaux a la population d’un territoire
local doivent partager collective-
ment une responsabilité envers cette
population. Pour ce faire, elles doi-
vent ensemble assurer un éventail
de services le plus complet possible,
tout en agissant pour améliorer la
santé et le bien-étre de la population
locale. Cette nouvelle formule vise,
entre autres, une meilleure intégra-
tion des services, en particulier,
pour les personnes vulnérables telles
celles atteintes de cancer.

Pour atteindre les objectifs d’acces-

Les acteurs dans le réseau local de services

Territoire local

[ Pharmacies communautaires}

Organismes
communautaires

Entreprises d’économie
sociale

Autres
secteurs
d’activités :
éducation,
municipal,
emploi,
déterition,

Instance locale
Regroupement d’un ou de
plusieurs CLSC,
CHSLD et CHSGS*

Médecins Y Ressources etc.
(GMF, cliniques . | non institutionnelles
médicales ; N

1 \\
/ Ressources privées \
\
! \
Centre jeunesse Centres de
réadaptation

* Une instance locale pourrait ne pas inclure un centre hospitalier en raison de I'absence d’'une telle structure de
services sur son territoire ou de la complexité d'intégrer ou de regrouper les services offerts par ce type d'établissements.

Source MSSS, « L 'intégration des services de santé et des services sociaux »,
ceuvre des réseaux locaux de services de santé et de services sociaux

Le projet organisationnel et clinique et les balises associées a la mise en
. Février 2004

sibilité, de continuité et de qualité des services offerts a la population, tous les CSSS avec les partenaires de leur réseau
local de services doivent d’abord définir leur projet clinique et organisationnel visant I’interdisciplinarité et la complé-
mentarité des services. La loi 83 confie aux CSSS la responsabilité de mobiliser I’ensemble de ses partenaires pour
élaborer ce projet d’organisation, et ce, dans le cadre d’une approche populationnelle.

Le projet clinigue (annexe 2)

Le MSSS définit le projet clinique de la maniére suivante :

« Le projet clinique du réseau local réfere a une démarche qui vise a répondre aux besoins de
santé et de bien-étre de la population du territoire a partir de divers modes de prestation de
services adaptés aux réalités locales, articulés entre eux et qui englobent I’ensemble des
interventions relatives a la promotion/prévention de la santé et du bien-étre, le diagnostic, les
interventions ou traitements, le suivi, I’adaptation et le soutien a I’intégration sociale, la
réadaptation et le soutien en fin de vie. Il tient compte du role et des responsabilités des acteurs
sectoriels et intersectoriels et du potentiel de contribution des divers acteurs. Il suppose gue les
divers interlocuteurs se rendent imputables des services gu’ils offrent aux individus et a la
population et des ressources mises a leur disposition* ».

Pour transiter vers une offre mieux intégrée et coordonnée de services, le projet clinique mise sur la responsabilité
populationnelle ainsi que sur la hiérarchisation et I'intégration mieux articulée des services. Fondamentalement, le projet
clinique présente une démarche qui conduit a I’identification des éléments de I’offre de service qui permettent d’en
améliorer I’accessibilité, la continuité et la qualité. La mise en ordre de priorité de ces éléments et leur traduction en plan
de mise en ceuvre (programmation) constituent la pierre angulaire du projet clinique du CSSS et de son réseau local de

services (RLS).

HIERARCHISATION DES SERVICES

« Le principe de hiérarchisation implique d’améliorer la complémentarité pour
faciliter le cheminement des personnes entre les niveaux de services, suivant des
mécanismes de référence entre les intervenants. Ces mécanismes touchent non
seulement les références entre la premiére et la deuxiéme lignes, mais également les
références entre la deuxiéme ligne et les services surspécialisés de troisiéme ligne. Une
meilleure accessibilité sera assurée par les ententes et corridors de services établis
entre les dispensateurs. Cela implique la mise en place de mécanismes bidirectionnels
assurant la référence mais aussi la planification du retour de la personne dans son
milieu de vie ».

MSSS, Projet clinique, Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux, Document principal, octobre 2004, p. 11.
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A partir des orientations ministé-
rielles et régionales ainsi que des
cibles qui seront mises de I’avant
suite au portrait des besoins de la
population, de I’offre et de la de-
mande de services, le projet clini-
que permet d’identifier les écarts a
combler et a prioriser.

MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Projet clinique, Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et des services

sociaux, Document principal, octobre 2004.



Les programmes-services

L’approche par programme-
services permet de sortir de la
stricte  logique  « établisse-

ment », de favoriser la mise en PROGRAMMES SERVI
place de continuum de services
et de favoriser une approche
populationnelle. Selon la défi-
nition donnée par la Direction
de la planification du Minis-
tére :

CONFIGURATION DES PROGR

Santé publique

Programmes
ESIES
alapopulation

_ Services généraux - activités cliniques et d’aide
« Un programme-services dési-
gne un ensemble de services et
d’activités organisés dans le
but de répondre aux besoins de
la population en matiere de
santé et de services sociaux ou
encore aux besoins d’un grou-
pe de personnes qui partagent
une problématique commu-
ne® ».

Perte Déficience Jeunes
d’autonomie Déficience intellectuelle en Dépendances Santé SEGIC]
liée au physique et TED difficulté mentale physique
vieillissement

Programmes services

Programmes répondant

Conformément a la loi 83, il

revient a I’Agence de développement des réseaux locaux de services de santé et de services sociaux, pour chacun des
neuf programmes-services, de définir les orientations régionales couvrant une période de cing ans. Ces orientations sont
définies en continuité avec les orientations ministérielles. Elles découlent aussi d’un bilan portant sur le degré
d’actualisation des orientations antérieures.

L’arrimage des neuf programmes-services entre eux et la reconnaissance de leur interdépendance dans la réponse aux
besoins des personnes, des clientéles particuliéres, des groupes vulnérables et de I’ensemble de la population lancent de
nombreux défis. De plus, et dans un souci de répondre efficacement aux besoins des individus, il s’avére essentiel que
I’élaboration et I’implantation de chaque programme tiennent compte particuliérement de I’accessibilité aux services
pour les personnes d’expression anglaise, mais aussi des orientations ministérielles au regard de I’analyse différenciée
selon les sexes.

L’accessibilité des services pour les personnes d’expression anglaise repose sur deux articles (15 et 348) de la LSSSS.
Le premier (art. 15) reconnait le droit de ces usagers de recevoir des services dans leur langue. Ce droit s’articule dans
un programme régional d’acces aux services en langue anglaise (art. 348). Le programme identifie les établissements de
la région qui rendent une partie ou I’ensemble de leurs services accessibles en langue anglaise. Cette offre donne lieu a
un décret gouvernemental. Quant aux personnes qui ne parlent ni le francais, ni I’anglais, la LSSSS ne leur reconnait pas
le droit d’accés aux services de santé et services sociaux dans leur langue. La LSSSS prévoit que chaque programme
régional d’organisation de services doit prendre en compte les « caractéristiques socioculturelles et linguistiques de la
population... ». A cette fin, un plan régional d’accessibilité, adopté en 1997, cible certains établissements de région qui
doivent élaborer un plan d’acces.

Par ailleurs, depuis 1997, le gouvernement du Québec travaille a inscrire dans ses pratiques et dans sa culture
ministérielle une nouvelle approche contribuant a I’égalité entre les femmes et les hommes : il s’agit de I’analyse
différenciée selon les sexes (ADS)™.

Cette approche permet de raffiner la connaissance des réalités vécues par les femmes et les hommes et de mettre en
lumiere les différences pouvant exister entre ces réalités. Ce type d’analyse est essentiel pour adapter les actions afin de
les rendre plus efficaces et de répondre, pour chacun des neuf programmes-services, aux réels besoins pouvant étre tres
différents des femmes et des hommes de chaque territoire et de la région de I’Estrie.

“ MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, Rapport du Comité sur la définition des programmes du ministére de la Santé et des Services
sociaux, janvier 2004.

“ GOUVERNEMENT DU QUEBEC, Analyse différenciée selon le sexe dans le secteur de la santé et des services sociaux, Cahier de formation pour les
gestionnaires, Direction des communications du ministére de la Santé et des Services sociaux, 2005.
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Des défis

Dans le contexte actuel de transformation du systéme de santé, la réalisation du Projet clinique et des neuf programmes-
services a l'intérieur de chaque réseau local de services de santé et de services sociaux constitue un projet novateur et de
partenariat par excellence. De nombreux défis sont lancés dont celui de passer d’une pure logique de prestation de servi-

ces a une ou les partenaires sec-
toriels et intersectoriels du RLS
doivent partager collectivement
une responsabilité envers la po-
pulation et autour d'un centre
d'intérét commun : la santé et le
bien-étre. Dans ce contexte de
changement « de vision et de
culture », les personnes et orga-
nisations évoluent dans un envi-
ronnement qui devient de plus
en plus complexe et interdépen-
dant, soulevant ainsi de nom-
breux défis en regard de la ges-
tion du changement qui devient
un incontournable.

Approche et responsabilité
populationnelles

Jusqu’a maintenant, une logique
de production de services pré-
dominait dans notre systeme de
santé. Etant responsable de sa
clientéle, chaque établissement
planifiait I’offre de service et
allouait les ressources en consé-
guence. L’établissement perfor-
mant était celui qui réussissait le
mieux a obtenir les ressources
nécessaires. La vision mise de
I’avant par la loi 25 repose sur
des notions différentes dont
I’approche et la responsabilité

Responsabilité

Systédme de soins basé sur les

besoins des utilisateurs
de services

Individus qui utilisent les services

Systdéme de soins basé sur une
approche populationnelle

Fopulation du territoire local, qu'elle
utilise ou non les services

Mission

Amaliorar la santé des individus
qui utilizent les soins, au moment
ol ils les requigrent

Améliorer la santé de la population du
territoire, & moyen et a long terme

Offre de services

Accent mis sur les services
diagnostiques et curatifs

Accent mis sur un continuum de soins
allant de la prévention a la réadaptation

Acteurs interpellés

Professionnels et gestionnaires
du systeme, avec leurs expertises
respectives

Intervenants du systéme de soins et
acteurs du milieu tels que la
population, les milieux scolaire et
municipal, les meédecins en cabinet
privé, les organismes communautaires,
avec leurs perspactives et savoirs
respectifs

Pratiques

Utilisation des données probantes
et guides de pratique au profit
des individus qui utilisent les
services

Gestion axée suUr les processus

Utilisation des données probantes en
fonction d'une efficacité populationnelie

Priorisation des probl&émes de santg
de la population, compte tenu des
interventions efficaces disponibles
et des cons€quences de 'allocation
des ressources (efficience)

Definitions des groupes cibles
témoignant d'une préoccupation des
inggalites (clientzles vulnérables et
particuligres)

Gestion de I'utilisation des services
incluant la prise en charge globale,
continue et personnalisée

Intégration des différents niveaux de
=oins (primaires, spécialisds, etc.)

Gestion axée sur les résultats de sants

Travail intersectoriel pour agir en faveur
de la santé

Indicateurs privilégiés

On slintéresss au numéerateur,
en l'occurrence, les consuttants.

On privilégie des indicateurs de
processus. Par exemple, en ce qui
a trait & la production de services,
on s'intéresse au nombre de
personnes rejointes par un
programme de deépistage.

On mesure les ressources et services
disponibles, les listes d'attente

On sintéresse au rapport entre le
numérateur et le dénominateur, en
l'oceurrence, la clientéle et la
population.

On ajoute des indicateurs de résultats
aux indicateurs de processus. Far
exemple, en ce qui a trait & la produc-
tion de santé, on s'intéresse a la
réduction de I'incidence d'une maladie

On mesure 'état de santé et de bien-
&tre de la population, les facteurs
déterminants de la santé et I'écart entre
les besoins et les services offerts.

Adapts de - Dercee ot Petiti, 2002 - Measwring quality of care and performance from a Dopu.(ﬂ.l‘on health care perspective. Ann. Rev.

populationnelles.

Fublic Health 2003, 24: 25384 etde Garr, Rhyne et Kukulka, L1993 : incomporating a Community-Onented Approach in Frimany Care.
Amearcan Family Physician 1993 . 47 (2): 169-1702.

L approche populationnelle est

essentiellement fondée sur la conviction que la santé est une richesse collective qu’il faut maintenir et développer. Son
objectif est d’assurer un état de santé maximal chez la population d’un territoire, compte tenu des ressources disponibles
et des besoins identifiés. Elle vise a coordonner I’offre de service en fonction d’une population donnée plutdt qu’en
fonction des individus qui consomment les services’’. Comme citée antérieurement, la notion de responsabilité
populationnelle implique que les personnes et les organisations qui offrent des services a la population d’un territoire
local soient amenées a partager collectivement une responsabilité a son endroit, en rendant accessible un ensemble de
services le plus complet possible, de la prévention aux soins de fin de vie, et en assurant la prise en charge et
I’accompagnement des personnes dans le systéme de santé et de services sociaux®.

Le réel potentiel de la transformation en cours : améliorer la capacité du systéme de mettre a profit les ressources du
réseau local pour augmenter son impact sur la santé et le bien-étre de la population du territoire concerné®. Selon ce
point de vue, I’lamélioration de la santé de la population constitue I’objectif supérieur et la finalité de I’action.

Gestion du changement

Comme souligné dans le cadre de référence du MSSS, les enjeux soulevés par la gestion du changement sont majeurs,
car les objectifs les plus précis, les meilleurs approches et modeles retenus ne peuvent a eux seuls garantir le succés de
I’entreprise®®. Globalement, un des premiers défis consiste a rendre le changement acceptable, souhaitable, voire
désirable. Comme cité antérieurement, le projet clinique repose sur un changement de culture majeur, un réel virage
santé-population. L’adhésion de tous a une responsabilité commune a I’égard de la population est un impératif: on désire

‘" AGENCE DE DEVELOPPEMENT DE RESEAUX LOCAUX DE SERVICES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX DE MONTREAL, L’approche
populationnelle : une nouvelle fagon de voir et d’agir en santé, Trousse d’information, novembre 2004.

“ 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, Résumé, octobre 2004, p. 5.

“ AGENCE DE DEVELOPPEMENT DE RESEAUX LOCAUX DE SERVICES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX DE LA MONTEREGIE, Pour un
projet local d’intervention avec un impact sur la santé de la population, document de discussion, juin 2004, p. 6.

% 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, octobre 2004, p. 65.



accentuer la culture de partenariat et
le travail d’équipe, de méme qu’adop-
En conformité avec la notion de responsabilité populationnelle, la premiére | t€r une organisation des processus de
question a laquelle doit répondre le projet clinique a trait & I’engagement des | travail pour assurer, notamment la
personnes et des organisations du réseau local face & une population définie. Elle | prise en charge des personnes et le
repose également sur I’acceptation par ces acteurs d’une imputabilité face a cette | continuum de soins et services. Deux
méme population quant aux choix effectués et aux résultats obtenus. facteurs jouent donc ici un role-clé :

le temps et I’apprivoisement mutuel®.

IMPUTABILITE

! Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux de la
Montérégie, Pour un projet local d’intervention avec un impact sur la santé de la population,
document de discussion, juin 2004, p. 27.

Si ce changement de culture interpelle tous les acteurs, certains sont néanmoins plus directement touchés® :

e Les membres des équipes de direction qui ont a porter le changement, a faire équipe;

e Les cadres intermédiaires, sur qui repose une large partie de la transformation : leurs responsabilités et leur mode de
gestion s’orienteront davantage vers le soutien aux équipes interdisciplinaires;

e L’ensemble des cliniciens surtout qui seront appelés a ajuster leurs pratiques professionnelles aux changements de
culture et de paradigme;

e Tous les partenaires, coresponsables de la réalisation du projet clinique, qui sont aussi mis a contribution.

Ainsi, les partenaires, médecins, organismes communautaires, partenaires intersectoriels, autres établissements
spécialisés, etc., doivent étre impliqués afin qu’ils se sentent a la fois coresponsables a I’égard de la population et des
clientéles qu’ils desservent et respectés dans leur mission propre.

Il s’avere donc impératif de mettre parmi les préoccupations centrales du projet clinique la mobilisation. Il importe au
départ de faire comprendre la nature du changement, de se donner un langage commun, de développer une vision
partagée et de favoriser des concertations ouvertes. Le défi humain, c’est aussi de batir un climat de bonnes relations
humaines, notamment grace a des moyens structurés d’information et d’échange.

Aux défis humains ainsi qu’aux nouvelles visions et cultures s’ajoutent le défi de la « construction » de I’organisation
pour qu’elle puisse porter le changement. Comme énoncé dans le cadre de référence du MSSS pour les réseaux locaux
de services™ :

Il s’agit d’un défi structurel. 1l consiste a déterminer le modele de plan d’organisation stratégique, clinique et
opérationnel que devra prendre I’organisation pour rencontrer ses responsabilités populationnelles et ses
responsabilités a I’égard des clientéles vulnérables et particuliéres, assurer I’atteinte des objectifs d’accessibilité, de
continuité et de qualité que supporte le projet clinique et soutenir le mandat majeur de leader du partenariat qui lui
incombe.

! 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, Résumé, octobre 2004, p. 22.
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% 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, octobre 2004, p. 66.



AVEC QUI?
LES PARTENAIRES DES RLS : DES
ASSOCIES
AU PROJET CLINIQUE

MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX
LES RESEAUX LOCAUX DE SERVICES - LE PROJET CLINIQUE : UNE VUE D’ENSEMBLE

La population
Les usagers

Les partenaires locaux :

o Médecins (GMF, CMA, cliniques
réseau...)

= Organismes communautaires

Pharmacies

Professionnels exercant en secteur

privé

Entreprises d'économie sociale

Ressources non institutionnelles

Ressources privées d’hébergement

Organismes multisectoriels locaux

(CPE, écoles, municipalités...)

o o

0O o 0o

Les établissements régionaux

Centres jeunesse

Centres de réadaptation
Centres hospitaliers
Etablissements universitaires

0o o0 oo

Les autres partenaires
régionaux et suprarégionaux :

= Services préhospitaliers d'urgence

= Organismes communautaires régionaux

= Organismes multisectoriels régionaux
(Commissions scolaires, CLD, GEGEP,
Universités...)

-

POUR QUI?

LA POPULATION ET SES COMMUNAUTES : UNE REPONSE AUX BESOINS

~

Les clientéles :

L] La population générale = Accessibilité
- Les personnes ayant une pathologie chronique généralement stable =Continuité
L] Les clienteles vulnérables ou des personnes présentant des risques = Qualité
\- Les clienteles particuliéres présentant une problématique complexe )

Les objectifs :

£ QU2

DES PRQJETS CLINIQUES ADAPTES AUX REALITES TERRITORIALES :

UNE DEMARCHE DES RESE

AUX LOCAUX DE SERVICES

: QUAND?
DES MAINTENANT... SUR - UN - HORIZON
DE TEMPS

L-e produit ; .ses composantes

Les étapes de réalisation

Des-priorités d’action

\_ J

= Portrait.des.besoins de la. population
et de ses communautés ainsi que de
I'utilisation des services
Inventaire des ressources
Analyse des écarts
Identification-des modeles cliniques
Précision de 'offre.de service et
paramétres pour les ententes de service
Partage des rdles et responsabilités des acteurs
Lien avec les programmes-services-et
intégration du.plan local. de santé publique

Sous la responsabilité.des CSSS':

= Elaboration de l'offre de service en
collaboration avec les partenaires

= - Mise en.ceuvre-des moyens

= - Reddition de comptes::
o .- Aupres.du conseil d'administration
=" Auprés de la population
= .. Aupres-de FAgence (entente de

gestion et attentes administratives)

= - Acourt terme::
=".'Des .objectifs visant la résolution de
problemes-prioritaires

= Along terme :
=. . Une démarche couvrant I'ensemble
de la population et des clientéles
particulieres dans le cadre-des
programmes-services

( AVEC QUOI? — LES DOCUMENTS DE REFERENCE : DES ASSISES AU PROJET CLINIQUE \

Au plan local : Priorités territoriales

stratégies ou politiques de partenariat, ententes d

(portraits locaux, [socio-démographique, santé et bien-étre, utilisation des services], connaissances des approches, modéles et mécanismes, ententes de
collaboration et de service, disponibilités des ressources...)
Au plan régional : Stratégies et balises régionales
(planification stratégique triennale, plans d'action régionaux, programmes d'acces, offre de service régionaux, hiérarchisation, continuum de soins et de services,

e gestion, affectations budgétaires...)

Au plan national : Lois, orientations et politiques nationales (cadre d’intervention ministériel)
(plan stratégique, politiques, cadres de référence, programmes-services, lignes directrices, offres de service, plans ou stratégies d'action, aide-mémoire,

\déclarations de droits, cahiers de charge, normes, standards, seuils, cibles, conditions de travail, de rémunération, budgétisation...) j
4 N

EN APPUI : DES MESURES DE SOUTIEN

référence, Forum du projet clinique, etc.

\

Informatisation des systémes d'information, révision des modes de financement, adaptation des modes de rémunération, création de GMF, élaboration de cadres de

Annexe 2

f POUR OBTENIR QUOI? \

LES RESULTATS : DES
CIBLES A ATTEINDRE

En fonction des objectifs de
service :

Accessibilité
Continuité

Qualité

En fonction des impacts sur
la population :

Amélioration de la santé et du
bien-étre

\ﬁj

/ EN SUIVI \

EVALUER... POUR EVOLUER

L’évaluation : Une rétroaction
continue :

Evaluation des processus et de la
mobilisation des partenaires
Evaluation des résultats et de la
satisfaction des clientéles

\_ J
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LES TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

On utilise I’expression « troubles envahissants du développement » (TED), qui peut paraitre assez
vague au premier abord, pour décrire des problémes particuliers qui affectent I’ensemble du déve-
loppement de I’enfant, notamment sur les plans cognitif, social, affectif, intellectuel, sensoriel et en
matiere d’acquisition du langage. L autisme en est I’exemple le plus connu.

> Plus spécifiquement, les TED sont caractérisés par des déficiences majeures reliées a trois as-
pects du développement :

- les interactions sociales;
- la communication verbale et non verbale;
- les intéréts et les comportements qui présentent un caractere restreint, stéréotypé et répétitif.

L’intensité des déficiences peut varier considérablement d’une personne a I’autre et au cours de la
vie. Certaines caractéristiques des TED sont aussi notées chez des personnes présentant d’autres
problématiques (déficience intellectuelle, troubles d’apprentissage, dysphasie, troubles obsession-
nels, etc.). Dans le cas des personnes ayant un TED, plusieurs éléments sont présents en simulta-
néité et en interaction.

LES TYPES

> Les troubles envahissants du développement sont regroupés en cing types :

a) le trouble autistique;

b) le syndrome d’ Asperger;

c) le trouble envahissant du développement non spécifié;
d) les troubles désintégratifs de I’enfance;

e) le syndrome de Rett.

a) Le trouble autistique

Le trouble autistique est un des TED les plus fréquents. Il affecte quatre a cing gargons pour
une fille. 1l se définit comme un désordre d’origine neurologique caractérisé par une distorsion
du développement global de la personne dans I’ensemble de ses sphéres de fonctionnement.

Le mutisme est présent dans prés de la moitié des cas d’autisme. Sur le plan non verbal, les
personnes autistes montrent des problémes majeurs de compréhension de la mimique et des
gestes. L’altération de I’activité d’imagination peut se manifester par une absence de jeux
symboliques et d’histoires inventées avec des jouets ou par des difficultés a imiter les gestes
d’autrui. Plusieurs personnes autistes montrent une faiblesse sur le plan de la coordination mo-
trice. Plusieurs peuvent avoir des difficultés de motricité fine et globale. L’autisme s’observe
chez des personnes de tous les niveaux d’intelligence. Cependant, la majorité des personnes
autistes auraient un rendement intellectuel inférieur a la moyenne tout en présentant des défi-
cits sur le plan des comportements adaptatifs, s’assimilant ainsi a la catégorie des personnes
ayant une déficience intellectuelle moyenne ou sévére. En raison de leurs caractéristiques
particuliéres, plusieurs de ces personnes présentent aussi des troubles de comportement.

Un diagnostic d’autisme implique que les déficits se manifestent avant I’age de 3 ans, gqu’ils
sont intégrés dans le fonctionnement de la personne et présents de fagcon presque constante.

b) Le syndrome d’Asperger

Le syndrome d’Asperger se caractérise par une altération qualitative des interactions sociales et
par des comportements répétitifs et stéréotypés. Il se distingue des autres TED par une aptitude
a communiquer verbalement. Toutefois, les personnes comprennent difficilement les concepts
abstraits, saisissant souvent au sens littéral les expressions figurées.

c) Le trouble envahissant du développement non spécifié

Cette catégorie concerne toute altération sévére et envahissante du développement de
I’interaction sociale ou des capacités de communication verbale et non verbale, de méme que
des comportements, des intéréts et des activités stéréotypés. Dans ces cas, les criteres d’un
TED spécifique, d’une schizophrénie, d’une personne schizoide ou d’une personnalité évitante
ne sont pas présents. Cette catégorie inclut des personnes correspondant a des tableaux
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d)

cliniques qui différent de celui du trouble autistique, soit par un age de début dépassant 3 ans,
soit par une symptomatologie atypique.

Les troubles désintégratifs de I’enfance

Le trouble désintégratif de I’enfance, trés rare, se définit par une régression prononcée dans
plusieurs aspects du fonctionnement apres une période de développement normal. Ce trouble
apparait aprés I’age de 2 ans et avant I’age de 10 ans. 1l touche plus fréqguemment les personnes
de sexe masculin.

Le syndrome de Rett

Le syndrome de Rett, trés rare, est caractérisé par I’apparition de plusieurs déficits a la suite
d’une période de développement postnatal d’apparence normale au cours des cing premiers
mois. Il est diagnostiqué uniquement chez les personnes de sexe féminin, est toujours accom-
pagné d’une déficience intellectuelle et généralement les symptémes s’accentuent avec I’age. Il
provoque une perte de I’utilisation volontaire des mains débutant entre I’age de 6 et 30 mois.
Les personnes atteintes deviennent totalement dépendantes pour tous les actes de la vie quoti-
dienne.



LA PROMOTION DE LA SANTE ET LES SERVICES PREVENTIFS
DE SANTE PUBLIQUE EN MATIERE DE
DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET
TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

Produit par :

M™ Renée Cyr, Direction de santé et de I’évaluation
M™ Marie-Thérése Payre, Direction de santé et de I’évaluation
M. Robert Pronovost, Direction de santé et de I’évaluation
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LA PROMOTION ET LA PREVENTION

Pour les troubles envahissants du développement, les recherches a ce jour ne précisent pas les
causes quoique certaines hypothéses soient avancées sans étre confirmées. Concernant la
déficience intellectuelle, il est possible d’intervenir de fagon préventive sur certaines causes
connues. De nombreuses activités sont déja réalisées en Estrie pour favoriser la santé et diminuer le
risque de développer divers problémes dont la déficience intellectuelle. Certaines visent les
individus, tels les services préventifs pour les travailleuses enceintes et le counseling réalisé par des
professionnels de la santé (ex. : counseling sur les habitudes de vie et sur la prise de supplément
d’acide folique). D autres interventions s’adressent a un groupe de personnes vulnérables, tels les
services préventifs en périnatalité et pour la petite enfance a I’intention des familles vivant en
contexte de vulnérabilité. A cela s’ajoutent de nombreuses activités s’adressant a toute la
population. Mentionnons les interventions en lien avec la promotion de saines habitudes de vie, le
développement, I’adaptation et I’intégration sociale, la santé en milieu de travail, la prévention des
maladies infectieuses et des traumatismes non intentionnels ainsi que la santé environnementale.
Toutes ces interventions sont détaillées dans le Plan d’action régional de santé publique 2004-
2012 (PAR) de I’Estrie.

Soulignons pour les fins de ce programme-services gu’il est maintenant reconnu que I’alcool cons-
titue I’'une des principales causes de déficience intellectuelle dans le monde. Les séquelles de
I’exposition du feetus a I’alcool sont d’ordre neurodéveloppemental et se présentent de facon plus
ou moins intense (anomalie faciale, retard de croissance prénatal et postnatal, retard du développe-
ment moteur et du langage, etc.). La variabilité des lésions cérébrales résulte de différences dans la
quantité d’alcool consommeé, le cycle et le moment de la consommation ainsi que la capacité géné-
tique de la mere de métaboliser I’alcool. En 2000-2001, 24% des québécoises ayant eu un enfant au
cours des 5 derniéres années affirmaient avoir consommé de I’alcool pendant leur grossesse. La
proportion est deux (2) fois plus élevée que pour le reste du Canada. Les préoccupations sur la
consommation d’alcool par les femmes enceintes figurent dans le Programme national de santé
publique (PNSP) et dans le plan d’action en toxicomanie 2006-2011 du MSSS

PISTES D’ACTIONS

LA PROMOTION ET LA PREVENTION

Le PNSP et ses plans d’action régional (PAR) et locaux (PAL) présentent un ensemble exhaustif
d’activités de promotion de la santé ainsi que de prévention tout en combinant des stratégies diver-
sifiées d’intervention notamment éducationnelles et environnementales. Ces activités, tout en ci-
blant divers probléemes tels certaines maladies infectieuses, des anomalies du tube neural ou encore
des traumatismes non intentionnels, permettent d’agir en amont de plusieurs causes de déficience
intellectuelle. Un arrimage étroit s’avére nécessaire entre le Programme-services DI-TED et les
PAR et PAL.

Les actions proposées dans le présent programme-services ciblent une consolidation de certaines
interventions de santé publique en lien avec la consommation d’alcool et de drogue durant la gros-
sesse, les services intégrés aupres des familles plus vulnérables ainsi que les pratiques cliniques
préventives.

ALCOOLISATION FETALE

Les interventions a prioriser d’ici 2010 :

e L’adoption d’un message clair et uniforme sur la non-consommation d’alcool pendant la gros-
sesse;

e L’intégration dans les pratiques cliniques d’un questionnement sur les habitudes de consomma-
tion d’alcool auprés des femmes en age de procréer et auprés des femmes enceintes. Cet aspect
pourrait étre intégré dans une perspective globale d’habitudes de vie (alimentation, tabac, acti-
vité physique, consommation alcool et drogues);

e L’utilisation par les professionnels de la santé d’outils visant a dépister les buveuses a risque
afin d’intervenir précocement sur la consommation d’alcool (avant la grossesse).



PROGRAMME PREVENTIF 0-5 ANS®*

Il est visé de poursuivre les services intégrés auprés des familles vulnérables, a partir de la gros-
sesse de la mére jusqu’a I’entrée a I’école de son enfant. Ces services favorisent le développement
physique et psychosocial optimal des bébés a naitre et des enfants et vise a améliorer les conditions
de vie des familles. De plus, la mise en place d’interventions visant a réduire la consommation
d’alcool et de drogues durant la grossesse est fortement recommandée.

PRATIQUE CLINIQUES PREVENTIVES

Il est visé d’optimiser les pratiques cliniques préventives (PCP) auprés des professionnels de la
santé (médecins, infirmiéres, sages-femmes, pharmaciens, etc.), au sein des GMF et des cabinets
médicaux, mais aussi des centres de naissance et des divers services des CSSS (présentant des op-
portunités cliniques de livrer des messages de promotion de saines habitudes, de prise de supplé-
ments d’acide folique, etc.). Optimiser en intensifiant les activités de counseling, mais aussi en
consolidant les mécanismes de référence aux services appropriés offerts dans les établissements et
dans la communauté en lien, par exemple, avec des problémes de consommation d’alcool ou de
drogue. A cette fin, il est important :
e De développer et de réaliser des activités d’information, de promotion et de communication
envers les professionnels, leurs clientéles mais aussi la population cible.
e D’optimiser les pratiques cliniques préventives par de I’information et de la formation mais
aussi par la promotion de guides de pratique, par I’utilisation d’outils d’aide a la décision et
éducatifs (s’adressant aux professionnels et a leur clientéle), etc.

% Le programme préventif 0-5 ans s’adresse aux femmes enceintes et aux meres jeunes ou peu scolarisées et vise, au moyen d’un suivi
personnalisé, fréquent et soutenu, a favoriser le développement optimal de leurs enfants.
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INTRODUCTION

.................................

Le présent document décrit la prévalence en Estrie de la déficience intellectuelle (DI) et des
troubles envahissants du développement (TED) selon les estimations™ de prévalence relative
retenues par le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)*®*’.

Les données estimées pour 2006, 2011 et 2016 sont ventilées selon les groupes d’age visés par le
programme-services DI-TED et présentées pour I’ensemble de I’Estrie et par territoire de centre de
santé et de services sociaux (CSSS).

Pour chacune des problématiques, nous présentons quelques constats et mises au point sur la
prévalence des populations atteintes ainsi que les estimations des clientéles cibles sous forme de
tableaux.

5. Les estimations du MSSS ne sont pas différenciées selon le sexe.

*®. MSSS. De l'intégration sociale & la participation sociale : Politique de soutien aux personnes
ayant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches, Québec, 2001.

> MSSS. Pour faire les bons choix : Un geste porteur d'avenir : Des services aux personnes
présentant un trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches,
Québec, 2003.






DEFICIENCE INTELLECTUELLE

.................................................

Quelques constats?>

Le MSSS retient la définition de la déficience intellectuelle proposée par I’Association
américaine sur le retard mental, soit :

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

Les personnes avec une déficience intellectuelle peuvent également étre affectées de déficience
physique, de troubles envahissants du développement, de problémes de santé mentale ou
encore de troubles de comportement.

Le MSSS estime a 3 % de la population totale la prévalence relative des personnes ayant une
déficience intellectuelle légére, modérée ou séveére. Parmi les personnes ayant une déficience
intellectuelle, 90 % seraient affectées légérement.

Le MSSS estime a 5/1 000 de la population des 0-64 ans la prévalence relative des personnes
ayant une déficience intellectuelle et qui nécessitent des services de 1" ou de 2° ligne liés a
leur condition. De plus, le MSSS estime & environ 1500 ce nombre de personnes dans la
population &gée de 65 ans ou plus du Québec, soit un taux de prévalence d’environ 1,6/1 000
de cette population.

Le MSSS estime que 10 % de la population avec une déficience intellectuelle, soit 3/1 000 de
la population totale, requiert des services spécialisés de 2° ligne sur une base réguliére.

Dans environ 30 % des cas, la cause de la déficience intellectuelle est inconnue. Dans tous les
autres cas, ce sont des conditions qui affectent le développement du cerveau qui peuvent étre
mises en cause, Soit :

— avant la naissance « in utero » pour quelgue 50 % des cas;

— pendant le travail et I’accouchement dans 15 % des cas;
— apreés la naissance pour quelque 5 % des cas.

Le syndrome du X-fragile (1 enfant sur 1 000) et la trisomie 21 (1 enfant sur 800) sont des
causes geénétiques importantes de déficience intellectuelle. La détection précoce de ces
conditions chez I’enfant permet de transmettre aux parents I’information nécessaire pour
prévenir la récidive chez d’autres enfants.

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

Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie. Le continuum d’intervention « déficience intellectuelle et
troubles envahissants du développement », 2005.



DEFICIENCE INTELLECTUELLE

.................................................

Prévalence estimée par groupe d’age de la population
ayant une déficience intellectuelle,
CSSS et Estrie, 2006, 2011 et 2016

o Groupe d’age
Territoire Total
0-5 ans 6-21 ans 22-64 ans 65 ans et +
Le Granit 39 131 397 105 672
Les Sources 22 77 245 81 425
Le Haut-Saint-Francois 37 136 388 99 660
Le Val-Saint-Francois 51 178 524 119 873
Ville de Sherbrooke 271 863 2749 632 4516
Coaticook 35 125 322 81 563
Memphrémagog 75 243 822 238 1378
Estrie 531 1753 5447 1356 9087
2011
Le Granit 41 120 408 121 690
Les Sources 21 70 240 87 419
Le Haut-Saint-Francois 39 122 393 115 669
Le Val-Saint-Francois 53 164 524 139 880
Ville de Sherbrooke 279 848 2791 744 4662
Coaticook 37 111 324 92 563
Memphrémagog 79 231 849 295 1453
Estrie 549 1667 5528 1591 9335
2016

Le Granit 41 113 408 143 705
Les Sources 21 64 229 99 413
Le Haut-Saint-Francois 40 111 390 136 677
Le Val-Saint-Francois 53 149 518 166 886
Ville de Sherbrooke 274 811 2809 888 4782
Coaticook 38 101 320 106 564
Memphrémagog 81 219 857 363 1520
Estrie 548 1568 5531 1901 9548

Note :

Pour estimer le nombre de personnes avec une déficience intellectuelle, un taux de 3 % a été appliqué a la population de chaque groupe
d’age et a la population totale. Ce taux, retenu par le MSSS, n’est pas différencié selon le sexe. Les chiffres du tableau ont été arrondis.
Il est possible que le total d’une rangée ou d’une colonne ne corresponde pas exactement a la somme des éléments de ce total.

Mise en garde :

L’application d’un taux théorique & un petit nombre de personnes peut induire une surestimation ou une sous-estimation de la
prévalence.

Source :

Les données de population ayant servi au calcul du nombre de personnes avec une déficience
intellectuelle proviennent des projections du MSSS basées sur le recensement de 2001, version
octobre 2004. (Découpage territorial en vigueur le 1° janvier 2002).



DEFICIENCE INTELLECTUELLE

.................................................

Prévalence estimée par groupe d’age de la population
ayant une déficience intellectuelle et nécessitant des services de 1" ou de 2° ligne,
CSSS et Estrie, 2006, 2011 et 2016

- Groupe d’age
Territoire Total
0-5 ans 6-21 ans 22—-64 ans 65 ans et +
006
Le Granit 7 22 66 6 100
Les Sources 4 13 41 4 62
Le Haut-Saint-Francois 6 23 65 5 99
Le Val-Saint-Francois 9 30 87 6 132
Ville de Sherbrooke 45 144 458 34 681
Coaticook 6 21 54 4 85
Memphrémagog 13 41 137 13 203
Estrie 89 292 908 72 1361
2011
Le Granit 7 20 68 6 101
Les Sources 4 12 40 5 60
Le Haut-Saint-Francois 6 20 65 6 98
Le Val-Saint-Francois 9 27 87 7 131
Ville de Sherbrooke 47 141 465 40 693
Coaticook 6 18 54 5 83
Memphrémagog 13 39 141 16 209
Estrie 91 278 921 85 1376
2016
Le Granit 7 19 68 8 101
Les Sources 4 11 38 5 58
Le Haut-Saint-Francois 7 18 65 7 97
Le Val-Saint-Francois 9 25 86 9 129
Ville de Sherbrooke 46 135 468 47 696
Coaticook 6 17 53 6 82
Memphrémagog 13 36 143 19 212
Estrie 91 261 922 101 1376

Note :

Pour estimer le nombre de personnes avec une déficience intellectuelle et nécessitant des services de 1™ ou de 2° ligne, un taux de
5/1 000 a été appliqué a la population respective des 0-5 ans, 6-21 ans et 22-64 ans. Un taux de 1,6/1 000 a été appliqué a la population
des 65 ans et plus. Ces taux, retenus par le MSSS, ne sont pas différenciés selon le sexe. Les chiffres du tableau ont été arrondis. Il est
possible que le total d’une rangée ou d’une colonne ne corresponde pas exactement & la somme des éléments de ce total.

Mise en garde :
L’application d’un taux théorique & un petit nombre de personnes peut induire une surestimation ou une sous-estimation de la
prévalence.

Source :

Les données de population ayant servi au calcul du nombre de personnes avec une déficience
intellectuelle et nécessitant des services de 1" ou de 2° ligne proviennent des projections du MSSS
basées sur le recensement de 2001, version octobre 2004. (Découpage territorial en vigueur le 1%
janvier 2002).



DEFICIENCE INTELLECTUELLE
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Prévalence estimée par groupe d’age de la population
ayant une déficience intellectuelle et nécessitant des services de 2° ligne,
CSSS et Estrie, 2006, 2011 et 2016

Territoire Groupe d'age Total
0-5 ans 6-21 ans 22-64 ans 65 ans et +
006
Le Granit 4 13 40 10 67
Les Sources 2 8 24 8 42
Le Haut-Saint-Francois 4 14 39 10 66
Le Val-Saint-Francois 5 18 52 12 87
Ville de Sherbrooke 27 86 275 63 452
Coaticook 4 12 32 8 56
Memphrémagog 8 24 82 24 138
Estrie 53 175 545 136 909
Le Granit 4 12 41 12 69
Les Sources 2 7 24 9 42
Le Haut-Saint-Francois 4 12 39 11 67
Le Val-Saint-Francois 5 16 52 14 88
Ville de Sherbrooke 28 85 279 74 466
Coaticook 4 11 32 9 56
Memphrémagog 8 23 85 29 145
Estrie 55 167 553 159 934
2016

Le Granit 4 11 41 14 71
Les Sources 2 6 23 10 41
Le Haut-Saint-Francois 4 11 39 14 68
Le Val-Saint-Francois 5 15 52 17 89
Ville de Sherbrooke 27 81 281 89 478
Coaticook 4 10 32 11 56
Memphrémagog 8 22 86 36 152
Estrie 55 157 553 190 955

Note :

Pour estimer le nombre de personnes avec une déficience intellectuelle et nécessitant des services de 2° ligne, un taux de 3/1 000 a été
appliqué a la population de chaque groupe d’age et a la population totale. Ce taux, retenu par le MSSS, n’est pas différencié selon le
sexe. Les chiffres du tableau ont été arrondis. Il est possible que le total d’une rangée ou d’une colonne ne corresponde pas exactement a
la somme des éléments de ce total.

Mise en garde :

L’application d’un taux théorique & un petit nombre de personnes peut induire une surestimation ou une sous-estimation de la
prévalence.

Source :

Les données de population ayant servi au calcul du nombre de personnes avec une déficience
intellectuelle et nécessitant des services de 2° ligne proviennent des projections du MSSS basées
sur le recensement de 2001, version octobre 2004. (Découpage territorial en vigueur le 1* janvier
2002).




TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

....................................................................................

Quelques constats

Les troubles envahissants du développement (TED) font référence a cing syndromes ayant en
commun des déficiences majeures, qualitatives et envahissantes dans trois facettes du
développement : les interactions sociales, la communication verbale et non verbale, et les
comportements et intéréts qui présentent un caractére restreint, stéréotypé et répétitif. Ces
syndromes sont :

— lautisme;

— le syndrome d’Asperger;

— le trouble envahissant du développement non spécifié;
— les troubles désintégratifs de I’enfance;

— le syndrome de Rett.

L’intensité de ces déficiences peut varier considérablement d’une personne a I’autre et au cours
de la vie. De plus, certaines caractéristiques des TED peuvent se retrouver par exemple chez
des personnes qui présentent une déficience intellectuelle ou physique.

Le MSSS, dans ses orientations publiées en 2003 retient les taux suivants pour estimer
approximativement le nombre de personnes présentant un TED :

— Un taux de prévalence de 27/10 000 chez les 1 a 19 ans.
— Un taux de prévalence de 15/10 000 chez les 20 a 64 ans.

— Aucun taux de prévalence chez les enfants de moins de 1 an et chez les personnes agées de
65 ans ou plus, étant donné les difficultés a poser un diagnostic et a mettre en ceuvre des
moyens d’intervention adaptés a ces ages.

Le taux de prévalence des TED serait en augmentation. Toutefois, il n’est pas clair si cette
augmentation est due & la morbidité ou & un meilleur dépistage®.

La cause exacte des TED n’est pas encore connue. La génétique est le facteur le plus souvent
avance actuellement. Chez le couple qui a un enfant avec un TED, le risque d’avoir un autre
enfant avec un TED est de 50 a 100 fois supérieur a la moyenne des couples n’ayant pas eu un
tel enfant®,

MSSS. Pour faire les bons choix : Un geste porteur d’avenir : Des services aux personnes présentant un trouble
envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, 2003.

MSSS. Pour faire les bons choix : Un geste porteur d’avenir : Des services aux personnes présentant un trouble
envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, 2003.

Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie. Le continuum d’intervention « déficience intellectuelle et
troubles envahissants du développement », 2005.



TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT
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Prévalence estimée par groupe d’age de la population
ayant des troubles envahissants du développement,
CSSS et Estrie, 2006, 2011 et 2016

o Groupe d’age
Territoire

1-5ans 6-21 ans 22-64 ans Total
Le Granit 3 12 20 35
Les Sources 2 7 12 21
Le Haut-Saint-Francois 3 12 19 34
Le Val-Saint-Francois 4 16 26 46
Ville de Sherbrooke 20 78 137 235
Coaticook 3 11 16 30
Memphrémagog 6 22 41 69
Estrie 40 158 272 470

2011
Le Granit 3 11 20 34
Les Sources 2 6 12 20
Le Haut-Saint-Francois 3 11 20 34
Le Val-Saint-Francois 4 15 26 45
Ville de Sherbrooke 21 76 140 237
Coaticook 3 10 16 29
Memphrémagog 6 21 42 69
Estrie 41 150 276 468
2016

Le Granit 3 10 20 34
Les Sources 2 6 11 19
Le Haut-Saint-Francois 3 10 20 33
Le Val-Saint-Francois 4 13 26 43
Ville de Sherbrooke 21 73 140 234
Coaticook 3 9 16 28
Memphrémagog 6 20 43 69
Estrie 41 141 277 459

Note :

Pour estimer approximativement le nombre de personnes avec un TED, un taux de 27/10 000 a été appliqué a la population des 1 a 5
ans et des 6 a 21 ans, et un taux de 15/10 000 a été appliqué a la population des 22 a 64 ans. Ces taux, retenus par le MSSS, ne sont pas
différenciés selon le sexe. De plus, comme le MSSS, nous n’avons pas retenu de prévalence pour les enfants de moins de 1 an et les
personnes agées de 65 ans ou plus, compte tenu des difficultés a poser un diagnostic et a mettre en ceuvre des moyens d’intervention a
ces ages. Certaines personnes avec un TED ont également une DI. Les chiffres du tableau ont été arrondis. Il est possible que le total
d’une rangée ou d’une colonne ne corresponde pas exactement a la somme des éléments de ce total.

Mise en garde :

L application d’un taux théorique & un petit nombre de personnes peut induire une surestimation ou
une sous-estimation de la prévalence.

Source :

Les donneées de population ayant servi au calcul du nombre de personnes avec un TED proviennent
des projections du MSSS basées sur le recensement de 2001, version octobre 2004. (Découpage
territorial en vigueur le 1% janvier 2002).



INDICATEURS NATIONAUX

Annexe 6

Programme / Indicateur

1.5 DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET TED

Déficience intellectuelle — Services dans le milieu

151 Nombre de personnes ayant une déficience intellectuelle recevant des services de soutien a domicile par les CLSC

152 Nombre moyen d’interventions en soutien a domicile dispensées par les CLSC, par usager

153 Nombre d’'usagers ayant une déficience intellectuelle dont la famille a recu des services de soutien (répit, gardiennage, dépannage) par allocation directe
Troubles envahissants du développement — Services dans le milieu

154 Nombre de personnes ayant un trouble envahissant du développement recevant des services de soutien & domicile

155 Nombre moyen d’interventions en soutien a domicile dispensées par les CSSS, par usager (TED)

1.5.6 Nombre d’'usagers ayant un trouble envahissant du développement dont la famille a recu des services de soutien (répit, gardiennage, dépannage) par allocation directe
157 Nombre d’'usagers « enfants » de moins de 6 ans recevant un service d’intervention comportementale intensive

158 Nombre moyen d’heures hebdomadaires d’intervention comportementale intensive par enfant de moins de 6 ans

15.9 Nombre de jeunes &4gés de 6 & 21 ans recevant un service spécialisé (TED)

1.5.10 Nombre d'adultes de plus de 21 ans recevant un service spécialisé

INDICATEURS NATIONAUX EN DEVELOPPEMENT

Programme / Indicateur

1.5 DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET TED

Déficience intellectuelle

D-1.5-A Nombre d’heures moyen de services allouées pour des mesures de soutien aux familles selon les diverses modalités

D-1.5-B Nombre d’enfants de moins de 6 ans recevant un service spécialisé d’adaptation et d'intégration sociale

D-1.5-C Nombre moyen d’heures de prestation de service par enfant de moins de 6 ans par année pour un service spécialisé d’adaptation et d’intégration sociale

D-1.5-D Nombre de personnes de 6 a 21 ans recevant un service spécialisé d’adaptation et d'intégration sociale

D-1.5-E Nombre moyen d’heures de prestation de service par personne de 6 a 21 ans par année pour un service spécialisé d’adaptation et d’intégration sociale

D-1.5-F Nombre de personnes de 22 ans et plus recevant un service spécialisé d’adaptation et d'intégration sociale

D-1.5-G Nombre moyen d’heures de prestation de service par personne de 22 ans et plus par année pour un service spécialisé d’adaptation et d'intégration sociale

Troubles envahissants du développement

D-1.5-H [ Nombre d’heures moyen de services allouées pour des mesures de soutien aux familles selon les diverses modalités

INDICATEURS REGIONAUX

Programme / Indicateur

1.5 DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET TED

Déficience intellectuelle

R1.5.1 Nombre d’'usagers ayant une déficience intellectuelle recevant des services psychosociaux (CSSS)

R1.5.2 Nombre d'interventions psychosociales auprés de la clientéle ayant une déficience intellectuelle (CSSS)

R1.5.3 Nombre d’enfants 0-5 ans référés au mécanisme d’accés régional entre le 1% avril et le 31 mars (CRDI)

R1.5.4 Nombre d’'usagers ayant une déficience intellectuelle dont la famille est en attente pour les mesures de soutien aux familles et aux proches aidants (CSSS)
Troubles envahissants du développement

R1.5.5 Nombre d’'usagers présentant un trouble envahissant du développement recevant des services psychosociaux (CSSS)

R1.5.6 Nombre d'interventions psychosociales aupreés de la clientéle présentant un trouble envahissant du développement

R1.5.7 Dépenses liées a I'utilisation de deux places de répit-dépannage en Rl (CRDI)

R1.5.8 Nombre d’enfants 6-12 ans ayant recu des services d’orthophonie (CRDI)

R1.5.9 Nombre d’enfants 0-5 ans référés au mécanisme d’accés régional entre le 1% avril et le 31 mars au Regroupement CNDE-Dixville

R1.5.10 Nombre d’'usagers présentant un trouble envahissant du développement dont la famille est en attente pour les mesures de soutien aux familles et aux proches-aidants (CSSS)
R1.5.11 Nombre d’enfants de moins de 6 ans recevant un service d’intervention comportementale intensive (CHUS)

R1.5.12 Nombre d’enfants de moins de 6 ans recevant un service d’intervention comportementale intensive (dépense non récurrente) (CRDI)

R1.5.13 Nombre moyen d’heures hebdomadaires d’intervention comportementale par enfant de moins de 6 ans (CHUS)

R1.5.14 | Nombre de jeune agés de 6 a 21 ans recevant des services spécialisés (CHUS)




CONSOMMATION DE SERVICES EN CSSS POUR LA CLIENTELE AVEC PROFIL D'INTERVENTION DEFICIENCE INTELLECTUELLE — ESTRIE Annexe 7

Centre Consommation de services en 1™ ligne™ Nombre de personnes en
X Gamme de services d’activité (profil d’intervention 311) attente d’un service Commentaires
] (C/A) — DONNEES REGIONALES — (au 31-03-2006)
; Nombre d’usagers
w SERVICES DE 17 LIGNE EN CSSS endfgge;_\élos% Interventions 2005-2006
E Sous-total Total Moyenne par usager (ND = non disponible)
OB A\ctivités médicales 0001 2 3 15 ND
. Santé parentale et infantile 6513 2 3 15 ND
NYRll Services psychosociaux autre que SAD 6562 130 827 6,4 ND
ISR Santé scolaire 6591 114 2758 24,2 ND
- Services sociaux scolaires 6592 3 4 13 ND
> Intégration-réintégration sociale santé mentale 6939 3 10 33 ND
R Services aux usagers en milieu naturel DI 7101 35 744 21,3 ND
(“,')' Service d'éducation familial et social 7179”7 97 648 6,7 ND
Total : 386 4997 12,9 ND
SOUTIEN A DOMICILE

Soins infirmiers a domicile 6173 39 446 11,4 ND
(%) Aide a domicile 6530 14 824 58,9 ND
= Services psychosociaux a domicile 6561 286 13848 6,5 ND En I’absence d’un cadre formalisé sur les personnes en attente de services, il n’est pas
=l Nutrition a domicile 7111 1 1 1 ND possible a I’heure actuelle de présenter des statistiques fiables sur cet aspect.
9’ Ergothérapie a domicile 7161 16 45 2,8 ND
T | Physiothérapie a domicile 7162 3 11 3,7 ND
= Total : 359 3175 8,8 ND
- Total usagers différents : 323
o Total usagers
1% ET interventions différents pour services généraux 651 8172
1) ET services spécifiques
w MESURES DE SOUTIEN FINANCIER
C_J Allocations directes® 87 _ 240181 $ 1088 zliltt)ér?t:n faible roulement de la clientele et des délais prolongés pour les personnes en
> e -

; ; o 62 63 Augmentation de 15,2 % du nombre de personnes desservies (276 en 2004-2005).

ﬁ Allocations — Soutien/famille 318 76,461 hres 240,44 hres 22 Diminution de 6,8 % de I'allocation moyenne versée (de 1 091 $a1 022 $).
17 . 64 65 Pres du tiers du budget disponible a cette fin est utilisée par défaut pour la clientele des

Allocations - Transport 32 - - 26 personnes hémodyaﬁsées. p p P

Total usagers différents : 435

- Note importante : Le tableau présente les personnes en attente d’un premier service mais ne comptabilise
- pas les personnes en attente d’un service accru. De ce fait, I’ensemble des besoins n’est pas recense.

%8 Source : I-CLSC 2005-2006 (RAMQ).

% Inactif au 1°" avril 2006; remplacé par 5919 (services psychosociaux pour les jeunes en difficulté et leurs familles).

% Source : Sommaire annuel produit par CSSS - Année 2005-2006.

% Inclus les personnes ayant une déficience physique, déficience intellectuelle, trouble envahissant du développement.

82 Source : GESTRED, Indicateur national 1.5.3 - Année 2005-2006.

8 Source : Indicateurs régionaux, R.1.5.4.

& Source : Sommaire annuel produit par CSSS - Année 2005-20086.

% Inclus les personnes ayant une déficience physique, déficience intellectuelle, trouble envahissant du développement et personnes hémodialysées.




CONSOMMATION DE SERVICES EN CSSS POUR LA CLIENTELE AVEC PROFIL D'INTERVENTION TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT — ESTRIE Annexe 8

Centre Consommation de services en 1™ ligne®’ Nombre de personnes en
Gamme de services d’activité® (profil d’intervention 312) attente d’un service Commentaires
(CIA) — DONNEES REGIONALES — (au 31-03-2006)
Nombre d’usagers
SERVICES DE 1™ LIGNE EN CSSS endzeggesr_\élos% Interventions 2005-2006
Sous-total Total Moyenne par usager (ND = non disponible)

Services psychosociaux autre que SAD 6562 5 8 1,6 ND

Santé scolaire 6591 21 412 19,6 ND

Services sociaux scolaires 6592 2 12 6 ND

Intégration-réintégration sociale santé mentale 6939 2 14 7 ND

Services aux usagers en milieu naturel DI 7101 53 769 14,5 ND

Service d'éducation familial et social 7179% 37 117 32 ND

Total : 120 1332 11,1 ND
SOUTIEN A DOMICILE
3 'So\?ér;sf;régrmr?lcﬁlrz a domicile gégg i 220 210 Hg En I’abse_:nce\d’un cadre formalisé sur les personnes en attente de services, il n’est
I Services psychosaciaux 2 domicile 6561 57 00 78 ND pas possible a I’heure actuelle de présenter des statistiques fiables sur cet aspect.
© Total - 60 466 738 ND
L Total usagers différents 57
G Total usagers
et ET interventions différents pour services généraux 146 1798
o ET services spécifiques
2 MESURES DE SOUTIEN FINANCIER
2R Allocations directes®® 9 B 240181 % 1087 ”tty atun faible roulement de la clientele et des délais prolongés pour les personnes en
w ' attente.
O Augmentation de 33,3 % du nombre de personnes desservies (57 en 2004-2005).
; Allocations — Soutien/famille™ 76 18,500 h 243,42 hres 77 Diminution de 10,7 % de I'allocation moyenne versée (de 1 146 $ en 2004-2005a 1
o e %en 2003_2803)' disponibl f [ de Ta clientéle d
; 73 74 Pres du tiers du budget disponible a cette fin est utilisée par défaut pour la clientele des
IanJ Allocations - Transport 16 - - 26 personnes hémodyaﬁsées. P P P
Total usagers différents : 100

- Note importante : Le tableau présente les personnes en attente d’un premier service mais ne comptabilise
- pas les personnes en attente d’un service accru. De ce fait, I’ensemble des besoins n’est pas recensé.

% Voir annexe 11

%7 Source : 1-CLSC 2005-2006 (RAMQ).

8 Inactif au 1°" avril 2006; remplacé par 5919 (services psychosociaux pour les jeunes en difficulté et leurs familles).

% Source : Sommaire annuel produit par CSSS - Année 2005-2006.

™ Inclus les personnes ayant une déficience physique, déficience intellectuelle, trouble envahissant du développement.

™ Source : GESTRED, Indicateur national 1.5.6 - Année 2005-2006.

2 Source : Indicateurs régionaux, R.1.5.10.

" Source : Sommaire annuel produit par CSSS - Année 2005-2006.

™ Inclus les personnes ayant une déficience physique, déficience intellectuelle, trouble envahissant du développement et personnes hémodialysées.



CONTRIBUTIONS DES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES AUPRES DES PERSONNES AYANT Annexe 9
UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE OU UN TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT — ESTRIE

DESCRIPTION SOMMAIRE DE LA NATURE DES ACTIVITES
NOM DES ORGANISMES OU SERVICES OFFERTS TERRITOIRE

Accompagnement, référence, activités de promotion, activités sociales, animation, conférences,
formation, défense de droits.

Accompagnement, référence, prévention-promotion, recherche, activités sociales, aide aux devoirs,
animation, conférences, formation, défense de droits.

Accompagnement, référence, prévention-promotion, recherche, activités sociales, animation,
conférences, formation, défense de droits.

* Association de Sherbrooke pour la déficience intellectuelle inc. Multi MRC: Coaticook, Magog, Val-Saint-Frangois, Sherbrooke

* Association du syndrome de Down de I’Estrie Régional

* Club Etincelles de bonheur de la MRC du Haut-Saint-Frangois MRC du Haut-Saint-Frangois

* Fantastiques de Magog inc. Activités sociales, culturelles, sportives et de loisirs. MRC Memphrémagog
* Maison Caméléon de I’Estrie inc. Répit-dépannage déficience intellectuelle ou handicap physique. Régional

* Soupapes de la bonne humeur inc. Accompagnement, référence, prévention-promotion, activités sociales, formation, défense de droits. | MRC du Granit

* S.P.E.C. Tintamarre inc. Accompagnement, activités de prévention, recherche, activités sociales, formation, répit. Régional

Accompagnement, référence, activités de promotion, animation, conférences, formation, soutien aux

* Société de I’autisme et de T.E.D de I’Estrie (SATEDE) Régional
proches.
** Action Handicap Estrie Promotion , concertation et défense collective des droits. Régional
** Association Han-droits Accueil, écoute, référence, activités sociales, défense de droits. MRC de Memphrémagog
** Association des personnes handicapées de la MRC de Coaticook Accom_pagne,ment, referer)ce, prgventlon-promgtlon, activités sociales, animation, conférences, Coaticook
formation, défense de droits, café communautaire.
** Regroupement des usagers du transport adapté de Sherbrooke métropolitain Accompagnement, assistance et soutien, référence, activités de promotion, défense de droits. MRC de Sherbrooke
*** Association régionale pour le loisir et la promotion des personnes handicapées . . . . s - - -
de I’Estrie (ARLPPHE) Promotion et soutien aux projets visant a développer le loisir des personnes handicapées. Régional
**** Eraternité Intégration Entraide d’Asbestos Activités sociales, culturelles, et de loisirs. MRC des Sources

-Note aux lecteurs : La description sommaire des activités offertes par ces organismes
:communautaires peut varier d’une année a I’autre en fonction des capacités financieres de
“I’organisme et des orientations adoptées par leur assemblée générale respective.

* Partenaires reconnus et financés dans le cadre du programme de soutien aux organismes communautaires (MSSS)
**  Partenaires qui relévent de d’autres ministéres; secrétariat a I’action communautaire autonome (MESS)

***  Partenaire qui releve d’un autre ministere (MELS)

****  Partenaire non financé



Annexe 10
CONSOMMATION DE SERVICES EN 2E LIGNE— DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT— ESTRIE

. Centre d’activité” Services dispensés Nombre de personnes en attente .
Gamme de services (CIA) par progra?nme augl-03-2006 Observations
Nombre d’usagers desservis
en 2005-2006
[ DI TED Total DI TED Total
Socio-résidentiel 7041-5526-5536 584 34 618 62 8 70
Socio-professionnel 7001-7011-7021-7031 722 25 747 60 9 69
Soutien & la personne, & la famille et aux proches 71007’ 711 74 785 142 84 226
SEE Intervention comportementale intensive (ICI) 7140 - 19 19 - 4 4
- 20het+ - 0 0 - 4 4
- 19hou - - 16 16 - 0 0
> 20het+et19hou- - 3 3 - 0 0
<_E Total : 2017 152 2169 264 105 369
O USAGERS INSCRITS CRDI DI TED Total DI TED Total
el 0 - 4 ans 26 15 41 0 18 18
I 5- 17 ans 108 42 150 72 67 139
PR 18 — 44 ans 454 36 490 50 5 55
TR 45 — 64 ans 296 3 299 15 0 15
[(OXNN 65 ans et plus 25 0 25 0 0 0
; 909 96 1005 137 90 227
x|
W SERVICES D’ADAPTATION ET DE SOUTIEN CRE 7100 13 0 13
@
\ USAGERS INSCRITS CRE DI TED Total
0-4ans 13 2 15
5-17 ans 103 12 115
18 — 44 ans 30 0 30
45 — 64 ans 3 0 3
65 ans et plus 1 0 1
Total : 150 14 164

"8 Voir annexe 11.

8 Ibid.

" \/oir 7106 dans la définition des sous-centre d'activités du manuel de gestion financiére 2006-2007 (annexell).
8 Rapport statistique annuel du CRE, AS-485, Année 2005-2006.



CONSOMMATION DE SERVICES EN 2° LIGNE— DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT— ESTRIE

Gamme de services Centre d’activité” Consommation de services Nombre de personnes en attente Observations
(CIA) en 2° ligne au 31-03-2006

! Nombre d’usagers desservis
L en 2005-2006
o TED
> INTERVENTION COMPORTEMENTALE INTENSIVE CHUS® Le nombre moyen d’heures hebdomadaires d’intervention
o (traitements intensifs des symptdmes aggravants et/ou 22 comportementale intensive par enfant de moins de 6 ans est 10
("}J) ) des ruptures de fonctionnement pour les 0-6 ans) heures.

USAGERS 6 A 21 ANS RECEVANT DES SERVICES SPECIALISES DU 102

CHUs®

™ Voir annexe 11. .
8 Source : Indicateurs régionaux, R.1.5.11 et R.1.5.13, Année 2005-2006. A signaler qu’il s’agit d’indicateurs a Iessai qui sont a interpréter avec prudence.
8 Source : Indicateurs régionaux, R.1.5.14, Année 2005-2006. A signaler qu’il s’agit d’indicateurs & I’essai qui sont & interpréter avec prudence.



Agence de la santé
et des services sociaux
de I'Estrie

QUébec Annexe 11

Sous-centre d’activités
du Manuel de gestion financiere 2006-2007

Cette liste non exhaustive présente des centres d'activités mentionnés dans les
tableaux du présent document. Elle ne se veut pas un recensement de tous les centres
d'activités.

Activités en CLSC :

0001 Activités médicales
Toutes les interventions des médecins

SERVICES GENERAUX ET SANTE PUBLIQUE

6513 Santé parentale et infantile - CLSC

Activités qui visent a favoriser le développement d'une grossesse normale, qui contribuent a la
réduction des accidents périnatals et assurent le développement optimal de la population
infantile (0 - 5 ans).

6562 Services psychosociaux autres gue SAD

Activités réalisées dans un autre contexte que celui des services a domicile pour des clientéles
autres que les personnes en perte d’autonomie (PPA). Ces activités ont pour objet de répondre
aux problémes psychologiques et sociaux des individus ou des groupes du milieu (Identification
des besoins, traitement des demandes et élaboration des plans d'intervention, création de groupe
d'entraide).

6590 Santé scolaire (nouveau pour 2006-2007, années précédentes = 6591)

Activités realisées en milieu scolaire ayant pour objet I'application de programmes visant a
maintenir et a promouvoir la santé physique (dépistage de problémes de santé (vision, audition,
obésité, etc.) chez les enfants, par des interventions individuelles ou de groupes, animation et
éducation sur des thémes touchant la santé : alimentation, hygiéne, tabagisme, dépistage et
contrble des maladies infectieuses.

JEUNES EN DIFFICULTE

5919 Services psychosociaux pour les jeunes en difficulté et leur famille (non réparti)
(nouveau pour 2006-2007, années précédentes = 6592 et 7179)

Activités ayant pour but de répondre aux besoins psychosociaux des jeunes en difficulté agés de
0 a 17 ans et de leurs parents par des interventions continues dans le cadre d’un suivi. Elles
visent a les soutenir pour les amener a corriger les situations pouvant causer des problémes
d’adaptation sociale, a éviter la détérioration de ces situations et & en réduire les conséquences.
Elles sont offertes a I’établissement ou dans les milieux de vie des enfants, des jeunes et des
familles, dont le milieu scolaire, les services de garde et le domicile.

SOUTIEN A DOMICILE

6173 Soins infirmiers a domicile (non réparti)
Activités reliées aux soins infirmiers prodigués aux usagers des CLSC dans leur milieu naturel,
lorsque leur état le permet, afin d’éviter I’hospitalisation ou d’en diminuer la durée.

6530 Aide a domicile

Activités reliées a des services de soutien et d'aide dispensés en vue du soutien & domicile.
(Soins relatifs a I'nygiéne personnelle, aide pour les repas, soutien régulier ou occasionnel dans
I'accomplissement des taches ménagéres courantes, appui aux praticiens dans les plans
d'intervention).

6561 Services psychosociaux & domicile

Activités ayant pour objet de répondre aux problemes psychologiques et sociaux des personnes
bénéficiant des services a domicile. Ces services comprennent les activités débouchant sur des
mesures de placement en milieu substitut (institutionnel ou non).

1



7111 Nutrition a domicile

Activités se rapportant a la diététique et a la nutrition dispensées aux usagers des services a
domicile. Il peut s’agir de consultations a domicile autant pour les soins nutritionnels
posthospitaliers que pour faciliter le soutien a domicile de personnes n'ayant pas été
hospitalisées.

7161 Ergothérapie a domicile

Activités se rapportant aux services dispenses aux usagers des services a domicile au moyen
d’interventions d’ergothérapie reconnues. Ces interventions visent a réapprendre aux personnes
en perte d’autonomie a fonctionner dans leur quotidien et a conserver leur potentiel d’autonomie
résiduel.

7162 Physiothérapie & domicile

Activités se rapportant aux services dispenses aux usagers des services a domicile au moyen
d’interventions de physiothérapie reconnues. Ces interventions visent a évaluer et traiter les
problemes qui influent sur la fonction physique des personnes, plus spécifiquement les
déficiences des systémes neurologiques musculosquelettiques et cardiorespiratoires.

DEFICIENCE INTELLECTUELLE

7001 Centre pour activités de jour - Déficience intellectuelle et troubles envahissant du
développement.

Activités dirigées offertes a des usagers admis ou inscrits, ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement. Les activités visent des objectifs d’adaptation ou de
réadaptation prévus aux plans d'intervention des usagers. Ces activités de socialisation, de nature
éducative ou récréative sont organisées et supervisées par le personnel de I'établissement,
habituellement dans la communauté en dehors du milieu résidentiel.

7041 Ressources résidentielles — Assistance résidentielle continue (Déficience intellectuelle
et troubles envahissant du développement).

Activités de support résidentiel réalisées pour des usagers inscrits ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement. Les activités visent a fournir, au
domicile de ces usagers, des services d'assistance et de surveillance au plan résidentiel. Seules
les ressources pour lesquelles les services sont donnés de facon continue (24 heures/7 jours,
service continuel lorsque les usagers sont présents, incluant la nuit) sont ici visées.

7101 Services aux usagers en milieu naturel — déficience intellectuelle

Activités de soutien offertes aux personnes ayant une déficience intellectuelle qui demeurent en
milieu naturel. Les activités sont caractérisées par le soutien apporté aux usagers, aux familles,
aux proches et a la communauté ainsi que par des moyens d'actions axés sur les réseaux sociaux
des individus ayant une déficience intellectuelle ou sur les groupes. Elles visent a supporter leur
autonomie, leur intégration et leur participation sociale.

7106 Adaptation et soutien a la personne, a la famille et aux proches — Déficience
intellectuelle et troubles envahissant du développement

Activités de soutien aux personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant
du développement, a leur famille, a leurs proches ainsi qu'a leurs différents milieux d'intégration
(de garde, scolaire, de loisirs, etc.). Les activités réalisées visent a supporter le développement
de leur autonomie, leur adaptation et leur intégration. Les services sont dispensés dans le milieu
de vie des usagers ainsi que dans leurs différents milieux d'intégration.

7140 Intervention comportementale - Trouble envahissant du développement

Activités d’un service structuré d’intervention comportementale de type ABA (approche
behavoriale appliquée) ou similaire dispensé aux enfants de moins de 6 ans ayant un diagnostic
de trouble envahissant du développement et a leur famille. L’intervention comportementale peut
étre intensive (20 heures ou plus par semaine) ou non intensive (moins de 20 heures par
semaine).

RESSOURCES :

5516 Ressources intermédiaires — Déficience intellectuelle et TED

Regroupe les rétributions accordées aux ressources intermédiaires pour des usagers inscrits en
ressources intermédiaires recevant des services dans le cadre du programme en déficience
intellectuelle ou des troubles envahissants du développement. Ces rétributions sont en
fonction de la classification des services dispensés par les ressources intermédiaires et des taux
de rétribution applicables selon une échelle et des rétributions spéciales pour chaque type de
services.




5526 (Ressources de type familial) Familles d’accueil — Déficience intellectuelle et TED
Regroupe les allocations accordées a des familles d’accueil pour des usagers inscrits en famille
d’accueil recevant des services dans le cadre du programme en déficience intellectuelle ou
des troubles envahissants du développement. Ces allocations sont en fonction de la
classification des services dispensés par les familles d’accueil et des taux de rétribution pour
chaque type de services. De plus, il regroupe les montants accordés pour les mesures d’appoint.

5536 (Ressources de type familial) Résidences d’accueil — Déficience intellectuelle et TED
Regroupe les allocations accordées a des résidences d’accueil pour des usagers inscrits en
résidences d’accueil recevant des services dans le cadre du programme en déficience
intellectuelle ou des troubles envahissants du développement. Ces allocations sont en
fonction de la classification des services dispensés par les résidences d’accueil et des taux de
rétribution applicables pour chaque type de services. De plus, il regroupe les montants accordés
pour les mesures d’appoint.

5546 (Ressources non institutionnelles d’hébergement) Autres ressources — Déficience
intellectuelle et TED

Regroupe les rétributions, allocations et autres charges directes accordées aux autres ressources
non institutionnelles. Ces ressources visent a assurer a des usagers inscrits en autres ressources
non institutionnelles recevant des services dans le cadre du programme en déficience
intellectuelle ou des troubles envahissants du développement des services d'hébergement, de
soutien et d'assistance aux fins de les maintenir et de les intégrer a la communauté.

5556 Supervision et suivi des usagers en RNI — Déficience intellectuelle et TED
Regroupe les activités de I’intervenant-usager identifié par I’établissement gestionnaire au
regard de la supervision et du suivi requis par des usagers inscrits en ressources non
institutionnelles (RNI) recevant des services dans le cadre du programme en déficience
intellectuelle ou des troubles envahissants du développement (TED).

DONNEES PROVENANT DES SERVICES FINANCIERS

ALLOCATION DIRECTE
Données financiéres inscrites a la page 650 du centre d’activités 6530, les établissements
compilent les informations sur les usagers manuellement.

7082 Soutien aux familles des personnes ayant une déficience intellectuelle - allocations

Ce sous-centre regroupe toutes les allocations versées, peu importe la provenance, pour soutenir
financierement les familles de personnes ayant une déficience intellectuelle. Elles leur
permettent d'avoir accés aux services nécessaires pour pouvoir assumer leurs responsabilités
spécifiques envers les personnes handicapées tout en évoluant dans des conditions similaires aux
autres familles québécoises. Plus spécifiquement, les services de soutien a la famille
comprennent les mesures de dépannage, le répit et le gardiennage.

7083 Soutien aux familles des personnes ayant un TED -allocations

Ce sous-centre regroupe toutes les allocations versées, peu importe la provenance, pour soutenir
financiérement les familles de personnes présentant des troubles envahissants du développement
(TED). Elles leur permettent d'avoir acces aux services nécessaires pour pouvoir assumer leurs
responsabilités spécifiques envers ces personnes, tout en évoluant dans des conditions similaires
aux autres familles québécoises. Plus spécifiquement, les services de soutien a la famille
comprennent les mesures de dépannage, le répit et le gardiennage.

7392 Déplacement des personnes ayant une déficience intellectuelle

Ce sous-centre regroupe les remboursements de frais pour le déplacement de toute personne
reconnue handicapée, vers I'établissement du réseau de la santé et des services sociaux ou le lieu
le plus approprié et le plus rapproché offrant les services d'évaluation, d'adaptation réadaptation,
de diagnostic ou de traitements liés aux limitations fonctionnelles résultant d'une déficience
intellectuelle et identifiés au plan de services.




Activités en centre de réadaptation :

7011 Atelier de travail déficience intellectuelle et trouble envahissant du développement
Activités d'apprentissage aux habitudes de travail visant a initier I'usager ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement a I'exécution d'un travail. Les
activités sont réalisées dans des installations de I'établissement par des usagers inscrits ou admis,
sous la supervision du personnel de I'établissement.

7021 Support des stages en milieu de travail - déficience intellectuelle et trouble
envahissant du développement

Activités visant a encadrer I'usager ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant
du développement dans I'exécution d'un stage. Toutes les formules de stages individuels ou de
groupe, de plateau de travail ou d'enclave sont ici visées. Les activités sont réalisées dans un
milieu de travail régulier ou un milieu de travail communautaire, sous la supervision du
personnel de I'établissement. Les usagers sont inscrits.

7031 Intégration a I’emploi - déficience intellectuelle et trouble envahissant du
développement

Activités visant a encadrer l'usager ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant
du développement qui exécute un travail conduisant a la production de biens ou de services. Les
activités sont réalisées dans un milieu de travail régulier, sous la supervision du personnel de
I'établissement. Les usagers sont inscrits et sont rémunérés pour les taches réalisées.




