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Avant-propos

Assurer dans les faits, des politiques nationales jusqu'au quotidien de chacun et
chacune, les conditions véritables de l'exercice des droits de la personne pour les

personnes handicapées, sans discrimination ni privilege.

Voila I'objectif de la Politique d'ensemble de prévention de la déficience et d'intégration
sociale des personnes handicapées. Sa publication en 1984 par le Conseil
d'administration de I'Office des personnes handicapées du Québec répondait a un
mandat du Conseil des ministres. Elle était surtout le résultat d'une importante
concertation réalisée a part égale entre les personnes handicapées et les fournisseurs

de services.

Les recommandations énoncées ont fait l'objet de la Conférence A part égale ! de
février 1985, permettant ainsi aux partenaires de présenter leurs plans d'action. A cette
occasion, le gouvernement du Québec a adopté les orientations de la politique
d'ensemble comme objectifs fondamentaux de l'action gouvernementale envers les

personnes handicapées.

Les organismes de promotion des droits et intéréts des personnes handicapées se sont

aussi appropriés cette politigue d'ensemble, a la mesure de leur dynamisme.

Le consensus est essentiel a la réalisation de A PART... EGALE. Depuis 1985, 'TOPHQ
assume un réle de promotion et de coordination de sa mise en oeuvre et invite chaque

organisme, chaque individu concerné a y contribuer.

Cette nouvelle édition n'a rien changé au contenu de la politique d'ensemble A
PART... EGALE. Méme en tenant compte de I'évolution des derniéres années, elle

constitue toujours un outil indispensable de planification et de décision.




A PART... EGALE demeure a la base des interventions nécessaires pour assurer aux
personnes handicapées les conditions d'exercice de leurs droits, sans discrimination ni

privilege.




Se donner les moyens

Comment offrir aux personnes handicapées les possibilités de faire leur place dans la
société québécoise ? L'objectif en lui-méme — le projet social qu'il implique — est
partagé par l'ensemble des décideurs et de la population. Mais, dans la pratique,

comment s'y prendre ? Et surtout, en avons-nous les moyens ?

Les difficultés économiques actuelles obligent a des choix. Comment les personnes
handicapées peuvent-elles se faire entendre dans une période ou le ton est a
l'austérité ? L'amélioration de leur qualité de vie va-t-elle impliquer un plus grand
investissement public au moment ou I'on remet en question la capacité de I'Etat &
satisfaire les demandes collectives ? La société a-t-elle intérét a s’ouvrir aux

caractéristiques originales de ses citoyens ?

Beaucoup pensent que l'intégration sociale des personnes handicapées exige un
investissement financier qu'on ne peut se permettre dans les années 80. Bien s(r, la
situation économique évolue et peut favoriser un développement de ressources utile et
souhaité. En fait, 'essentiel n'est pas 3. L'enjeu de A PART... EGALE, c'est autre chose
que de l'argent neuf !

Les réponses doivent venir d'une solidarité qui n'est ni le privilege de I'Etat, ni celui de
groupes isolés. Cette solidarité, liée a un ensemble de décisions et de transformations
négociées, doit avoir une signification profonde pour la collectivité. Pour définir des
moyens, il faut s'entendre sur des priorités réalisables par :

e un effort de réaménagement des ressources existantes ;

e une complémentarité des réles de I'Etat et des collectivités responsables ;

¢ une meilleure information sur l'utilisation des fonds publics, pour faire comprendre
son véritable impact sur la qualité de vie des Québécois, handicapés ou non ;

e une volonté collective de réaliser un changement social.




Réaménager les ressources existantes

Les objectifs énoncés dans chacun des secteurs sont le cadre d'intervention qu'on
propose pour aller de l'avant. Leur mise en oeuvre implique des transformations
sociales d'envergure. Par exemple, en favorisant le maintien des personnes
handicapées dans leur milieu de vie naturel, on choisit de diminuer l'investissement
dans des formules d'hébergement institutionnel, dont les colts de fonctionnement et
d'entretien sont importants. Ceci entraine une remise en question de la concentration

de ressources humaines, de catégories d'emploi, d'intéréts complexes.

L'amélioration de la qualité de vie quotidienne des personnes handicapées passe donc
par des négociations qui risquent de s'éloigner de leurs objectifs premiers. Sera-t-on en
mesure d'assurer le transfert progressif de ces ressources vers les organismes
parapublics et communautaires afin d'offrir des services de maintien a domicile, de
soutien a l'intégration sociale et d'adapter les équipements et services collectifs aux
besoins des personnes handicapées ? Comment faire en sorte que cela se traduise
réellement par le développement de nouveaux services créateurs d'emploi et par
I'acceés a la vie active et a la consommation pour des milliers de personnes actuellement
dépendantes ? Le risque majeur serait que le maintien des personnes handicapées
dans la communauté accentue leur isolement et leur oubli, si on néglige le
développement de ressources de soutien communautaire. Le réaménagement des
ressources dans une perspective d'ensemble est donc une priorité pour la réalisation

des recommandations.

L’Etat et les collectivités locales : des roles complémentaires

On vise a réduire l'incohérence et la disparité des interventions aupres des personnes
handicapées. C'est pourquoi il est si important de définir clairement les responsabilités,
de développer des instruments permettant la cueillette d'informations, I'analyse des
colts et de l'efficacité des interventions afin de mieux utiliser les ressources existantes.
Pour articuler les planifications ministérielles avec des programmes souples et définis

selon les besoins locaux, certaines décisions doivent se situer aux paliers régional et




local. C'est donc la collectivité qui doit participer a la définition de ses besoins, a

l'organisation et a la gestion des services.

Pour les personnes handicapées et leurs familles, cela signifie la possibilité de
s'impliquer et de s'exprimer dans les décisions individuelles et collectives qui les
concernent directement. Il faut aussi, sans créer de privileges, transférer certaines
responsabilités a des groupes représentatifs du milieu et du mouvement des personnes
handicapées en les assurant de l'information et du soutien nécessaires pour jouer leurs

rbles de promoteurs et de conseillers auprés des autres intervenants.

L'idée de service public doit étre élargie aux initiatives et expériences communautaires
variées et imaginatives. D'une part, on a tendance a déplorer la passivité de la
collectivité et, d'autre part, on persiste a décourager les initiatives d'auto-organisation
locale. Quoi qu'on en dise, la participation active a un organisme ou a un projet n'est
justifiée que par l'intérét que chacun compte en retirer. Cet intérét s'exprime souvent
avec beaucoup de dynamisme dans des projets communautaires. Mais le caractere
temporaire de ces projets, l'incertitude des subventions, le manque de soutien et de
reconnaissance de leur réle par les réseaux publics de services aménent un grave
gaspillage d'énergie, des pertes d'emploi, des espoirs décus et une passivité accrue de

la communauté.

Il est urgent de procéder a une évaluation équitable de I'apport de ces initiatives locales
a I'amélioration de la qualité de vie des personnes handicapées, de leur assurer une
existence a long terme et de les reconnaitre comme étant d'intérét public. De nombreux
réseaux d'entraide ou d'activité existent. lls different selon les mentalités, les traditions,
les réalités socioculturelles et économiques du milieu. Les solutions a apporter au
méme probléme varient selon chaque collectivité. Les besoins de contréle et de
réglementation inhérents a la gestion des fonds publics et I'organisation des ressources
justifient-ils le manque de confiance en la capacité des gens a se prendre en main, la
crainte perpétuelle de I'abus, qui empéchent I'expression et I'organisation de réseaux de
services d'entraide efficaces ?




Cet objectif d'équilibre entre les interventions publiques et les initiatives
communautaires vise a accroitre la responsabilité des collectivités envers leur santé,
leur qualité de vie, la satisfaction des besoins spécifiques des personnes handicapées
qui en font partie. L'Etat démocratique est peut-étre trop centralisé et ses mécanismes
administratifs trop rigides mais le point crucial est qu'il n'a pas les pouvoirs qu'on lui
attribue bien que I'opinion publique soit amenée a croire qu'il les possede.

Ne pas demander & I'Etat de tout faire signifie, par exemple, reconnaitre & la personne
handicapée le droit de gestion individuel de certains services utiles a son intégration
comme des services d'aide domestiqgue ou d'aide physique. C'est aussi encourager
dans les municipalités des expériences de services communautaires de transport
adapté, d'activités de loisirs, de travail adapté, de soutien a l'intégration sociale ne
nécessitant pas obligatoirement d'interventions professionnelles, mais bien plutét un
intérét, un état d'esprit, un savoir-faire précis. Ces services communautaires doivent
étre considérés comme des contractants des divers réseaux de services publics
responsables. Il n'y a pas a les y intégrer systématiquement, mais a les favoriser et les
soutenir par des programmes de développement locaux susceptibles de créer un

dynamisme communautaire.
L’intégration des personnes handicapées : un investissement a expliquer

L'avenir des Québécoises et Québécois handicapés dépend aussi de leur acces
équitable aux ressources sociales et économiques comme les régimes publics de
sécurité du revenu, les services de santé et les services sociaux, |'éducation et le

marché du travail.

Il'y a actuellement une crise de confiance envers l'efficacité des services publics. La
population paye des impdts globaux, des cotisations sociales percues comme des
charges sans vraiment savoir en retour ou et comment est utilisé I'effort solidaire de
chacun. Les mécanismes du prélevement obligatoire ameénent une perte de

responsabilité, une irrésistible et confuse demande d'intervention de I'Etat et une




frustration constante, puisque pratiquement personne ne sait quelle part de sa

participation lui revient sous forme de services collectifs !

Si on veut un changement social pour réorganiser les ressources et réduire les risques
d'apparition — et les conséquences individuelles et collectives — de déficiences
physiques et mentales, il est indispensable d'informer la population et les divers agents
sociaux. Il s'agit d'expliquer l'importance relative des investissements requis ainsi que
I'impact de ces mesures sur la sécurité sociale et économique de I'ensemble de la
collectivité. Il y va de lintérét de chacun. Il faut bien comprendre que la question du
handicap comme celle du vieillissement vont étre cruciales pour le développement futur
de notre société. Ces aménagements des conditions de vie concernent toute la
population et les investissements qui y sont liés doivent étre clairement expliqués et

diffusés.
Une volonté collective de changement social

Les personnes handicapées ont les mémes droits que tout citoyen, mais dans le
quotidien de chacun aucune loi ou contrainte ne peut assurer le respect de la
différence ; c'est une question d'attitudes, de mentalités, d'intéréts et de rapports de
force. Des injustices graves persistent et un effort de rattrapage intense doit étre
réalisé. La proposition de stratégies d'ensemble pour assurer les conditions effectives
de lintégration sociale des personnes handicapées est le résultat d'un effort
remarquable de collaboration et de réflexion de I'ensemble des partenaires sociaux. Les
mettre en oeuvre dans le contexte des années 80 pose le défi d'exprimer une volonté

collective de changement social.

A PART... EGALE est proposée & tous comme un manifeste issu de l'urgence de la
situation des Québécoises et Québécois handicapés et un instrument collectif que
chacun doit s'approprier pour fagonner de nouvelles regles du jeu, sans discrimination

ni privilege !







1. Un mouvement social

Introduction

C'est seulement a partir des années 60 qu'on prend conscience au Québec de
I'exclusion sociale des personnes handicapées. Le gouvernement du Québec intervient

alors avec une cohérence croissante, surtout depuis le début des années 70.

Auparavant, quelques législations avaient touché la population handicapée, mais de
maniére parcellaire ou indirecte. Elles concernaient les personnes ayant des troubles
psychiques graves, les accidentés du travail, les anciens combattants et les personnes

sans ressources. L'Etat intervenait également dans le domaine sociosanitaire.

A PART... EGALE marque une étape décisive dans la démarche du gouvernement du

Québec.
Du ghetto a la solidarité

Historiquement, les personnes handicapées étaient réduites au silence et faisaient,
selon les circonstances, I'objet de mesures de protection, d'assistance et de contréle de
la part de la collectivité, des familles, des communautés religieuses et d'organismes
philanthropiques. On avait tendance a décider pour elles de ce qui était bien. Pergues
comme des étres a part, elles étaient isolées, en marge de la communauté, souvent
considérées comme incapables, irresponsables et maintenues dans un état d'infériorité

et de dépendance.

A partir de la fin du XIX® siécle, des initiatives privées remarquables mettent sur pied
des services d’entraide des lieux d'hébergement et des mesures éducatives. Elles
s’adressent surtout aux personnes ayant une déficience intellectuelle ou une déficience
visuelle ou auditive. Mais on aboutit au XX°® siécle a linstitutionnalisation généralisée
des personnes handicapées et donc a une séparation, parfois permanente, du monde

ordinaire.




Aprés la premiére guerre mondiale, on voit apparaitre un mouvement de regroupement
des familles et des personnes ayant certaines déficiences (I'Institut national canadien
pour les aveugles, I'’Association canadienne de la santé mentale, I'Association des
amputés de guerre). La deuxiéme guerre mondiale accélére cette tendance, surtout

pour les anciens combattants.

Les progres des techniques de réadaptation transforment les perspectives d'avenir des
mutilés de guerre. C’est la bréche ou vont pouvoir émerger les autres personnes
handicapées pour faire valoir leurs droits aux services nécessaires a leur
développement et leur participation sociale. Pour devenir des sujets autonomes et non
plus des objets de services.

Les premiéres associations organisent des services dont leurs membres ont besoin.
Puis elles accentuent leurs pressions sur les pouvoirs publics pour obtenir le
financement et, peu a peu, l'intégration de ces services dans les réseaux publics et

parapublics.
La « découverte » des personnes handicapées

En 1971, la Commission d'enquéte sur la santé et le bien-étre social (commission
Castonguay-Nepveu) décrit les conditions de vie déplorables des personnes
handicapées au Québec’. A ce moment-la étre handicapé signifie surtout avoir
l'incapacité totale ou partielle d'occuper un emploi.

La Commission identifie clairement certaines causes de la situation marginale de ces

personnes :

e Les personnes handicapées ne sont pas reconnues comme des citoyens a part

entiére ;

' Le développement, Commission d’enquéte sur la santé et le bien-étre social, tome I, vol. Ill, 1971.
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e elles ont un niveau de vie tres bas ;

e le marché du travail leur est inaccessible ;

e les ressources spécialisées sont concentrées a Québec et a Montréal ;

¢ |a mise sur pied de services se fait sans planification ni coordination ;

e toutes les personnes handicapées n'ont pas un accés égal aux services de
réadaptation ;

e |a prévention est une dimension méconnue des politiques.

Elle conclut a la nécessité d'une intervention de I'Etat pour contrdler les causes
d'apparition des déficiences, minimiser leurs conséquences sociales et favoriser
l'intégration sociale des personnes handicapées par une gestion rationnelle des

ressources et des services.
De la protection a I'exercice des droits

A partir de 1973, les événements se précipitent. Les ministéres des Affaires sociales et
de 'Education se préoccupent particuliérement des enfants en difficulté d'adaptation®.

Le 28 juin 1976 Claude Forget, ministre des Affaires sociales, dépose le projet de loi 55
sur la protection des personnes handicapées, pour étude en commission parlementaire.
Pour la premiére fois au Canada, on propose que toute personne handicapée ait droit a
la reconnaissance et a I'exercice et a la protection de ses droits. Mais le projet est
orienté vers le reclassement professionnel des personnes adultes et légérement

limitées dans leurs fonctions.

% Les services & I'enfance, mémoire de programmes, ministére des Affaires sociales, 1973. L’éducation
de I'enfance en difficulté d’adaptation et d’apprentissage au Québec, rapport du Comité provincial de
l'enfance inadaptée (COPEX), ministére de I'Education, 1976. L’école québécoise : I'enfance en
difficulté d'adaptation et d'apprentissage, énoncé de politique et plan d'action, ministere de
I’'Education, 1978.
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Il propose de créer un office des personnes handicapées pour informer et conseiller les
personnes handicapées et promouvoir leurs intéréts et favoriser leur reclassement

professionnel.

Sur les dix membres prévus pour y siéger, il y a seulement quatre représentants des
personnes handicapées.

C’est une étape positive, mais les représentants des personnes mais les représentants
des personnes handicapées dénoncent violemment I'absence de consultation
préalable. Son paternalisme et son caractéere spécial font I'objet de critiques serrées et

30 mémoires sont déposés en commission parlementaire.

« ... C’est une loi-piege, pleine de contradictions. Nous n’avons jamais demandé une |oi
pour notre protection, nous flt-elle accordée de bonne grace. Nous voulons rien de
moins qu’'un statut d’égalité en ce qui concerne I'exercice de nos droits et libertés
reconnus a toute personne... Le projet nous apparait doublement discriminatoire. Non
seulement il place les personnes handicapées dans une sous-classe sociale, mais
encore il discrimine a lintérieur méme de cette sous-classe, un sous-groupe de

personnes handicapées qui seules pourront se prévaloir des services de cette office »°

Qu’est-ce gu’un personne handicapée ? Selon le projet, on est éligible au programme
d’aide de l'office prévu si on a une incapacité mentale d’au moins 20 % ou physique
d’au moins 30 %. La critique de la facilité a classer les gens en fonction d’un supposé
fonctionnement a 100 % amorce ainsi la compréhension des éléments qui conduisent a

I'apparition d’'un handicap.

L’absence d’une politigue d’ensemble est aussi vivement critiquée. Le projet est trop
parcellaire, le travail n’est pas le seul terrain d’exclusion des personnes handicapées. Il

¥ Jean-Pierre Bouchard, président du Comité québécois pour les droits de la personne handicapée,
28 septembre 1976, La Presse.
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y a aussi la crainte d’'un office qui peut devenir une structure bureaucratique gérant de
facon souveraine, ou presque, le destin d’'une catégorie de population et qui risque de

créer un réseau de services paralléles.

Un Livre blanc

Les élections de 1976 ajournent le travail parlementaire. Le nouveau ministre des
Affaires sociales, Denis Lazure, propose a la consultation, en avril 1977, un Livre
blanc : Proposition de politique a I'égard des personnes handicapées.

Le Livre blanc traite essentiellement des adultes et appelle a la concertation pour
trouver des solutions afin d’améliorer la qualité de vie des personnes handicapées. Il

concerne :

« ... les personnes qui, suite a une déficience physique ou mentale, permanente,
congénitale ou acquise, éprouvent des difficultés importantes dans 'accomplissement

des activités et des réles normalement attendus par la société. »*

soit pres de 5 % de la population de 18 a 64 ans au Québec.

Il trace un portrait réaliste es conditions de vie des personnes handicapées, soulignant :
e leur dépendance a I'égard de la famille ou de l'institution ;

e |eur manque de formation ;

e leur acces restreint aux services collectifs ;

¢ linsuffisance de leur intégration sociale.

* Livre blanc : proposition de politique & I'égard des personnes handicapées, ministére des Affaires
sociales, avril 1977.
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[l conclut a la nécessité d’une politique gouvernementale globale et d’une intervention
coordonnée, sur tous les plans a la fois. Pour la premiére fois, on définit des objectifs
qui s’attaquent de front aux attitudes, a I'environnement et a l'organisation sociale

handicapante :

e promouvoir 'autonomie des personnes handicapées ;

e maintenir et développer leurs capacités résiduelles ;

e favoriser leur accés aux équipements collectifs ;

e favoriser leur intégration aux activités considérées comme normales dans notre
société ;

e assurer peu a peu la prise en charge par I'Etat des colits entrainés par un handicap.

Il s’agit donc de favoriser le maintien en milieu de vie naturel et la participation

maximale aux activités considérées comme normales.

Le Livre blanc adopte ainsi une nouvelle idéologie développée depuis une dizaine
d’années dans les pays scandinaves. C’est la normalisation, qui suscite une adhésion
de plus en plus forte des personnes handicapées et oriente leurs pressions sur le

gouvernement.
La normalisation est basée sur deux notions fondamentales :

e les personnes handicapées peuvent et doivent bénéficier des conditions de vie
courantes pour les autres citoyens ;

e |a facon dont elles sont percues par la population représente une condition
primordiale de leur intégration.

Un nouveau projet de loi
Sans attendre les réactions a ce document, le ministre va de l'avant et présente, le

3 juin 1977, le projet de loi qui est censé traduire concrétement les objectifs et principes

du Livre blanc.
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Le nouveau projet s’élargit aux domaines de l'intégration scolaire et sociale, pour toutes
les personnes handicapées, de tout age, quelle que soit la limitation physique ou
mentale. |l implique directement plusieurs ministeres et confirme un réle de coordination
et non de fourniture de services au futur Office des personnes handicapées. Mais il
contient encore des mesures spéciales qui vont déclencher une nouvelle levée de

boucliers :

e reconnaissance de droits spéciaux ;
e carte d’identité obligatoire ;
e quota obligatoire pour 'emploi dans les entreprises ;

e obligation pour les organismes de promotion d’étre reconnus par I'Office.

L’été est consacré a la rédaction d’'un nombre peu commun de mémoire : 63 ! et a de
nombreuses consultations, dont une tournée du ministere des Affaires sociales aupres
des associations de personnes handicapées, désormais appelés organismes de
promotion.

Cette période provoque une réflexion approfondie dans les divers milieux et permet de
franchir une nouvelle étape décisive de prise de conscience des obstacles communs
rencontrés par les personnes handicapées et leurs proches. L'ampleur des réactions
aux projets de loi améne un rapprochement décisif des multiples organismes, un effort
de consultation de leurs membres et une meilleure compréhension des enjeux de

l'intégration sociale effective de toutes les personnes handicapées.

Les organismes se rassemblent autour du theme de I'exercice des droits de la
personne. Cette période a également été I'occasion d’'un ensemble d’interventions plus
politisées, de la part de quelques organismes et porte-parole plus engagés dans un
milieu ou la base n'a que peu ou aucune expérience de l'action politique. Cela
s’explique facilement puisqu’elle a été systématiquement mise a I'écart de tout
processus décisionnel démocratique. De maniére marginale mais significative, par
certaines manifestations publiques et interventions dans les médias, le mouvement a

atteint une force sans précédent.
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On assiste a la formation d’'un front commun qui réclame le retrait ou des modifications
majeures au projet de loi et publie un manifeste le 25 octobre 1977°.Avant méme la
commission parlementaire, le ministre précise que cet office sera un petit organisme qui
aura le mandat de préparer une politique globale. Il annonce des amendements
importants en réponse au contenu des mémoires. Si bien qu’en commission
parlementaire, la majorité des organismes de promotion se félicitent de I'ouverture
gouvernementale et ne font que des réserves de principe en attendant la publication du
projet de loi final.

Aprés une période de silence gouvernemental, en avril 1978, un représentant du
ministre affirme devant les délégués du Congres mondial de I'enfance inadaptée :

« Les droits des personnes handicapées sont strictement les mémes que ceux de tout
autre citoyen et leur reconnaissance sera inscrite dans la Charte des droits et libertés
de la personne. Le principe sera ainsi consacrés : le handicap d’'une personne n’entrave
en rien 'égalité de ses chances et les handicapés doivent étre protégés contre toute

forme de discrimination et d’exploitation. »°

Histoire des mesures gouvernementales

1879 Loi régissant les asiles d’aliénés

1909 Loi sur les accidents du travail
Outre ces deux premieres mesures législatives, les soins et services aux
personnes handicapées sont financés soit par les personnes handicapées
concernées et leurs familles, soit par les organismes privés et ecclésiastiques.

1921 Loi sur l'assistance publique : seule mesure étatique qui a permis, pendant
quarante ans, aux personnes handicapées sans ressources de bénéficier de
soins de santé.

1944 Création des allocations familiales fédérales

1945 Loi instituant la Curatelle publique au Québec

1961 Loi sur la gratuité des soins hospitaliers

® Feux verts, novembre 1977.

¢ Le Devoir, 28 avril 1978.

17



1962

1962
1963
1964

1966
1967
1969
1970

1970
1971

1972
1973

1976

1977
1977
1977
1978

1978

1979
1980
1981
1982

Loi sur les hodpitaux : cette loi crée un systeme de contrble des actes
professionnels et la gestion des établissements, confiée a des administrateurs,
est peu a peu abandonnée par les communautés religieuses.

Rapport Bédard-Lazure — Commission d’étude sur les hdpitaux psychiatriques
Rapport Boucher — Comité d’étude sur I'assistance publique

Création du ministere de I'Education, suite au rapport Parent qui recommandait
la mise sur pied de services éducatifs pour les enfants handicapés.

Loi sur 'assistance médicale

Création des allocations familiales du Québec

Loi de l'aide sociale

Loi créant la Régie de I'assurance-maladie : les soins médicaux sont gratuits
pour tout la population

Création du ministére des Affaires sociales

Loi sur les services de santé et les services sociaux : suite au rapport de la
Commission d’enquéte sur la santé et le bien-étre social, elle réorganise
'ensemble des services de santé et des services sociaux.

Loi sur la protection du malade mental

Les services a I'enfance : mémoire de programme du ministere des Affaires
sociales

L’éducation de I'enfance en difficulté d’adaptation et d’apprentissage au Québec
(Rapport COPEX)

Création de la Régie de I'assurance-maladie

Livre blanc — Proposition de politique a I'égard des personnes handicapées

Loi de la protection de la jeunesse

Enoncé de politique et plan d'action sur I'enfance en difficulté d’adaptation et
d’apprentissage, ministére de I'Education

Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées : elle crée I'Office
des personnes handicapées du Québec et modifie un ensemble de lois
existantes pour favoriser l'intégration sociale, scolaire et professionnelle des
personnes handicapées.

Création de la Commission de la santé et de la sécurité du travalil

Loi instituant le nouveau Code civil et portant sur la réforme du droit de la famille
Conférence socio-€conomique sur l'intégration de la personne handicapée

A nous de jouer — Pour une politique du loisir a l'intention des personnes
handicapées, ministere du Loisir, de la Chasse et de la Péche.
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PROJET DE LOI 55

Protection des personnes
handicapées
Personne handicapée vue en

fonction d'un pourcentage arbitraire
d’incapacité

Carte d’identité  obligatoire et
enregistrement a I'Office

Reconnaissance des chiens-guides

Sur 10 membres, 4 sont des
représentants des organismes de
promotion au conseil
d’administration de I'Office

L'Office a pour fonction d’informer,
de conseiller, de promouvoir les
intéréts des personnes handicapées
et de favoriser leur reclassement
professionnel

Plan de reclassement professionnel
Contrat de

professionnelle
fois

réadaptation
renouvelable deux
Atelier protégé

Quota d’emploi
handicapées (3 %)

pour personnes

Exemptions permises a la Loi du
salaire minimum et a la Loi des
décrets des conventions collectives
apres consultation de I'Office

Aucune mesure pour lintégration
scolaire

Aucune mesure pour [intégration
sociale

TROIS PROJETS DE LOI

PROJET DE LOI 9

Reconnaissance des droits spéciaux

Toute personne handicapée

Carte d’identité obligatoire

Détermination de lieux accessibles
avec un chien-guide

4 représentants des organismes de
promotion sur 11 membres

L’'Office a pour fonction d’informer,
de conseiller, de promouvoir les
intéréts des personnes handicapées
et de favoriser leur intégration
professionnelle et sociale

Plan de services
Contrat d'intégration professionnelle
renouvelable deux fois

Atelier protégé

Quota d’empiloi
handicapées (3 %)

pour personnes

Abrogation de cette disposition

Modification de la Loi sur l'instruction
publique pour les 18-21 ans

Modifications Iégislatives  pour
prévoir le transport et le logement
des personnes handicapées

LOI ASSURANT L’EXERCICE DES
DROITS DES PERSONNES
HANDICAPEES
Exercice des droits comme tout

autre citoyen

Toute personne handicapée

Identification facultative a des fins de
stationnement et de sécurité

Charte des droits de la personne
«tout moyen pour pallier un
handicap »

8 représentants des organismes de
promotion sur 11 membres

L’'Office a pour fonction de
coordonner les services, d’informer,
de conseiller, de promouvoir les
intéréts des personnes handicapées
et de favoriser leur intégration
scolaire, professionnelle et sociale

Plan de services

Contrat d'intégration professionnelle
renouvelable

Centre de travail adapté

Obligation de présenter un plan
d’embauche

Abrogation maintenue

Modification de la Loi sur l'instruction
publique pour les 18-21 ans

Modifications Iégislatives  pour
prévoir le transport, le logement,
'adaptation des téléphones, des
trottoirs et des stationnements pour
les personnes handicapées ainsi
que l'accessibilité architecturale des
édifices publics
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La Loi assurant I’exercice des droits des personnes handicapées

La nouvelle loi, adoptée le 23 juin 1978, a été encore améliorée par les travaux de la
commission permanente des affaires sociales. A leur cloture, les participants se
félicitent de la qualité du texte auquel ils ont abouti et le ministre rappelle que les
fonctionnaires du ministere ont travaillé prés de quatre ans sur ce projet. Une députée
de l'opposition, Thérése Lavoix-Roux, conclut : « Cela a été du travail utile, monsieur le
Ministre, (...) il y a eu une évolution des mentalités qui devait se faire, et non seulement
dans la population, la il en reste beaucoup a faire, mais méme parmi les personnes
handicapées, quant a la précision de ce qu’elle voulaient. Extérieurement, du moins, il

semble y avoir un consensus »’.
Dans cette loi, la personne handicapée est ainsi définie :

Toute personne limitée dans I'accomplissement d’activités normales et qui,
de facon significative et persistante, est atteinte d’une déficience physique ou
mentale ou qui utilise régulierement une orthése, une prothése ou tout autre

moyen pour pallier son handicap.

Le handicap et tout moyen de le pallier devient un motif possible de discrimination,

inclus a l'article 10 de la Charte des droits et des libertés de la personne.

La loi est appliquée par tranches et c'est le 8 novembre 1978 que I'Office des
personnes handicapées du Québec est officiellement créé.

Son conseil d’administration est composé de huit membres, incluant le vice-président,
nommeés par le gouvernement apres consultation des organismes de promotion les plus

représentatifs de tout le Québec. Deux autres membres sont nommeés apres

" Journal des débats, 3° session, 3° Iégislature, Commission permanente des affaires sociales, B 5382,
14 uin 1978.
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consultation, I'un, des associations patronales, l'autre, des associations de salariés.
Enfin, neuf sous-ministres y représentent les principaux ministéres impliqués dans

I'intégration des personnes handicapées, mais ils n’ont pas le droit de vote.
Une période de défrichage
L’OPHQ a ses rles ainsi définis dans la loi :

e coordonner les services aux personnes handicapées et en influencer le
développement ;

e ¢élaborer et voir a la mise en ceuvre des moyens assurant l'intégration sociale,
scolaire et professionnelle des personnes handicapées ;

e promouvoir et défendre leurs droits et intéréts ;

e contribuer a 'avancement, au développement et a I'application des connaissances

relatives aux personnes handicapées et les rendre accessibles a tous.

Avec quelques permanents et un conseil d’administration tout neuf, les débuts de
'OPHQ sont une période de défrichage, de définition et de conceptualisation pour
donner «du concret» a la loi®. Les personnes handicapées ont enfin trouvé un
interlocuteur, comme en témoignent le nombre et la complexité des demandes de plans

de services individuels regues.

L’autre défi, c’est de convaincre les organismes de promotion que 'OPHQ travaille
effectivement pour que chaque agent social assume ses responsabilités envers les
personnes handicapées et, par conséquent, pour que I'OPHQ disparaisse comme
intervenant a titre palliatif dans la vie des personnes handicapées.

® politiques générales, OPHQ, 1979.
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Le nouvel organisme, a cause de son réle de coordination, est amené a collaborer avec
une multitude d’intervenants de tous les secteurs. |l doit désamorcer leurs craintes de

voit leurs territoires envahis et leur pouvoir remis en question.

Mais la difficulté, c’est 'ampleur d’'un projet de changement social qui irait de la
prévention des déficiences a la proposition d’interventions pratiques pour lever les
obstacles sociaux auxquels sont confrontées les personnes handicapées dans leur vie
quotidienne. Il s’agit de lancer un mouvement de concertation afin d’en arriver
collectivement a définir un cade d’intervention qui respecte les personnes dans leurs

différences et leurs aspirations a I'autonomie.

Les premiéres ébauches de ce projet a TOPHQ s’appuient sur les données recueillies
par ses divers services, en particulier par le service a la clientele : en effet, les
demandes de services, formulées par des personnes handicapées n’ayant pu trouver
satisfaction a leurs besoins, démontrent a maintes reprises les incohérences du

systéeme actuel, ainsi que I'isolement et méme 'absurdité de trop de situations.
1981 : une année-tremplin

L’année 1981 est déclarée par I'O.N.U. Année internationale des personnes
handicapées. Un immense travail de sensibilisation s’est amorcé pendant cette année
un peu exceptionnelle. Dans le milieu, chacun sait que c’est un moment privilégié pour
amener une compréhension plus juste de la réalité vécue par les personnes

handicapées et leurs proches.

Une manifestation, parmi beaucoup d’autres, est a rappeler pendant cette année
internationale : c’est le Colloque sur les droits des personnes handicapées en mars
1981°. Ce colloque a particulierement révélé le mouvement de prise de parole

%20, 21 et 22 mars 1981 & Québec, organisé par I'Association de paralysie cérébrale du Québec a
l'intention de toutes les personnes handicapées.
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autonome. La grande majorité des 450 participants étaient des personnes handicapées,
réunies pendant trois jours pour réfléchir sur le theme des obstacles a I'exercice de
leurs droits. De maniére trés claire, la question était posée en fonction du vécu de
chacun, du handicap percu comme l'intolérance et I'inadaptation des régles du jeu de

notre société envers les personnes ayant des déficiences !

Quand la différence correspond a la majorité, comme ce fut le cas pendant ces trois
jours, on assiste a une véritable explosion d’idées et d'expériences et a un
renversement des rapports de force. Pour la premiéere fois, un rassemblement de cette
envergure ne réunit pas des spécialistes pour parler au nom des personnes
handicapées, mais directement les personnes concernées. Une centaine de
recommandations sont formulées qui touchent tous les aspects de la vie et de

l'intégration des personnes handicapées.

Dans tout le Québec, de nombreuses initiatives informent le public et les partenaires
sociaux. Mais la question que beaucoup se posent, c’est Que se passera-t-il apres
1981 ?

Vers une politique d’ensemble

C’est dans cette perspective que 'OPHQ dépose un projet d’élaboration d’une politique
d’ensemble qui est approuvé par le Conseil des ministres le 11 mars 1981. La
coincidence avec I’Année internationale des personnes handicapées a favorisé la mise

en ceuvre rapide du projet.

Un comité interministériel assure la participation de douze ministéres a I'opération, ainsi
que celle de délégués des organismes de promotion. Il coordonne onze tables de
concertation provinciales qui réunissent tous les intervenants des secteurs public,

parapublic et privé dans les différents domaines de la vie des personnes handicapées.
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Deux cents personnes participent a ces tables provinciales, tandis qu’au niveau local,
65 groupes de travail recueillent des données régionales et locales, selon le méme
mode de participation de tous les intervenants (environ 3 000 participants).

Le travail énorme réalisé par les tables et les groupes jette les bases de A
PART... EGALE. A court terme, il a permis de rédiger un Etat de situation'® pour
donner les informations essentielles aux invités de la Conférence socio-économique

convoquée les 7, 8 et 9 décembre 1981.

La Conférence socio-économique sur l'intégration de la personne handicapée est un
événement d’envergure provinciale. Pour beaucoup, cléturant 'Année internationale, il
symbolise I'émergence des problémes des personnes handicapées sur la scéne

publique.

Pour les organismes de promotion, c’est I'occasion de leur reconnaissance officielle
comme partenaires a part entiere. lls s’y sont préparés par leur participation aux tables
de concertation, par des consultations internes, et aussi lors d’'un mini-sommet
préalable de trois jours. lls arrivent ainsi avec des propositions bien formulées, au nom

de I'ensemble des organismes de promotion.

Pour TOPHQ, c’est une étape dans I'élaboration d’une politiqgue d’ensemble. Elle permet
de faire le point des informations recueillies et de faire avancer le consensus social sur
les mesures les plus urgentes. Une équipe coordonnée par le Secrétariat des
conférences socio-économiques, avec le soutien de 'OPHQ, a organisé I'événement,

présidé par Denis Lazure, ministre responsable de 'OPHQ.

"% Lintégration de la personne handicapée — Etat de la situation, Secrétariat des conférences socio-
économiques du Québec, 1981.
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Au cours de la Conférence, 40 organismes parlent au nom d’environ
400 000 Québécois et Québécoises handicapés et rivalisent avec la valse des
conseillers de la douzaine de ministéres qui se succedent a la table ronde. Cet
événement déclenche une importante prise de conscience de l'urgence des besoins
des personnes handicapées. Il souligne clairement la nécessité d’'une concertation pour
que les décideurs ministériels, les représentants du monde des affaires, du travail, de la
coopération, des municipalités, des communautés urbaines et des réseaux de services

prennent effectivement leurs responsabilités envers ces personnes.

La plupart des participants ont pris des engagements concrets, qui seront rappelés
dans chaque théme et pris en considération dans A PART... EGALE.

Quel sera l'avenir de ce mouvement d’autonomie des personnes handicapées ? Le
Québec sera-t-il cité dans dix ans comme un pays ou il fait bon vivre pour les
personnes fonctionnellement limitées ? C’est I'enjeu qui se trouve entre les mains des
décideurs et de la population toute entiére. L’écoute nouvelle et fragile que regoivent les
revendications des personnes handicapées permettira peut-étre cette solidarité envers
ce qui nous concerne tous un peu... ou beaucoup.
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2. La perspective d’ensemble

Introduction

De nombreuses demeurent quand on parle de personnes handicapées. Des efforts de
définition des termes ont été réalisés depuis quelques années. lls aident a comprendre
ce qui entraine une déficience, ce qu'est une incapacité et comment une personne

devient handicapée. On aboutit ainsi a la perspective d'ensemble qui structure A
PART... EGALE et sans laquelle elle perdrait tout son sens.

Des infirmes aux personnes handicapées

Plus qu'un simple instrument de communication, le langage illustre la facon dont on se
représente mentalement une réalité. Il n'est donc pas étonnant que les mots employés
pour parler des personnes handicapées aient fait I'objet d'une remise en question,

paralléle a I'évolution de leur place dans la sociéte.

On a peu a peu rejeté les termes, infirme, malade, débile, aliéné, fou, anormal, invalide,
qui ne correspondaient plus a la nouvelle perception qu'on avait de ces personnes.
Alors que, par le passé, ces mots s'imposaient d'eux-mémes selon la réalité de chaque
époque, on assiste depuis une dizaine d'années a une remise en question systématique
du vocabulaire utilisé’. Handicapé s'est ainsi imposé car il contient lidée d'un

désavantage et de l'importance des barriéres sociales.

L'introduction du mot personne accolé a handicapé marque une nouvelle étape : on
reconnait ainsi qu'étre handicapé n'est qu'une caractéristique d'une personne.
L'importance du handicap varie beaucoup et cette caractéristique ne dit pas grand-
chose sur la personnalité réelle. Peut-étre serait-il plus juste de dire une personne qui
fait face a un handicap. Au lieu de déficient mental, on préférera, dans le méme esprit,

' Ces changements sont a rapprocher de ceux réalisés par d’autres mouvements (femmes, personnes
agées, minorités, etc.) dont le point commun est le respect des droits de la personne.
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personne ayant une déficience mentale ; au lieu de aveugle, personne ayant une

déficience visuelle ; etc.

Mais le vocabulaire courant manifeste clairement la persistance de préjugés et une
méconnaissance de l'évolution accomplie ces dernieres années. Certains termes
persistent dans des usages familiers et injurieux dans des phrases comme « T'es pas
infirme | », « Es-tu aveugle ? », « Espece de débile », « Espece de mongol », etc.

Par ailleurs, il arrive qu'en introduisant l'idée de personne, on dit personne souffrant
d'un handicap, personne atteinte de surdité, etc. Des mots comme souffrant, atteint,
affligé perpétuent une référence a la maladie et sont bien loin de présenter I'image de

personnes autonomes cherchant a s'intégrer comme des membres actifs de la société.

Pour sa part, la presse continue a accrocher le lecteur par un sensationnalisme qui
insiste beaucoup plus sur la dépendance et la piti€ que sur la reconnaissance des
mémes droits qu'aux autres citoyens: on y trouve des expressions comme personne
souffrant de cette terrible maladie, personne clouée a un fauteuil roulant, le calvaire des
handicapés, etc. Ou alors, on préte facilement aux personnes handicapées des qualités
exceptionnelles pour en faire des super-héros et les citer en exemple, On parle du
moral extraordinaire, de l'incroyable volonté des personnes handicapées. Cette facon
de les placer sur un piédestal, de les dissocier de la masse des citoyens constitue une

autre forme d'exclusion courante.

Evidemment, un vocabulaire ne peut se répandre sans une transformation des
mentalités. Mais les mots sont également un outil qui peut transmettre une meilleure
compréhension d'une réalité. Par conséquent, on assiste chez les milieux plus engagés
dans l'intégration sociale des personnes handicapées a des efforts d'utilisation d'un

vocabulaire plus approprié.
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Définir le processus d’apparition du handicap

La confusion régne encore dans les définitions. Chaque catégorie d'établissement,
chaque réseau de services, chaque profession utilise sa propre terminologie selon son
approche et ses besoins. Les dernieres années ont pourtant vu s'améliorer la
compréhension des causes d'apparition du handicap. Il est essentiel d'harmoniser la
terminologie pour recueillir des données utiles sur les populations concernées, leurs

besoins individuels et collectifs et proposer les interventions nécessaires.

L'Organisation mondiale de la santé a proposé une classification des déficiences,
incapacités et handicaps qui est un précieux point de départ® pour la plupart des
recherches actuellement menées au Québec.

Pour bien comprendre pourquoi une personne est handicapée, il s'agit de distinguer
quatre éléments qui sont reliés entre eux : les causes, la déficience, l'incapacité, le

handicap.
Les causes

Il existe depuis plusieurs années une classification internationale des maladies qui est
le fruit d'une approche purement médicale. Cette approche est limitée, car les réactions
du malade ou des personnes qui l'entourent ou dont il dépend ne sont pas prises en
considération. Le concept de maladie n'aide pas a comprendre le phénomene du

handicap.

Les causes pertinentes a la problématique du handicap sont celles qui provoquent une
déficience: soit pathologique, congénitale ou acquise, soit traumatique a la suite d'un
accident, a cause d'un milieu a risques ou des habitudes de vie.

2 Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps. Un manuel de classification des
conséquences des maladies, Organisation mondiale de la santé, traduit par I'Institut national de la
santé et de la recherche médicale de France, 1981.
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Les personnes handicapées ne peuvent étre identifiées a des personnes malades, mais
l'origine de leur situation peut avoir été une maladie. Ce qui est important pour nous,

c'est d'en comprendre les conséquences qui ont un impact sur leur vie de tous les jours.

LES CAUSES

Congénitales \ \ Accidentelles

Pathologiques \ \ Traumatiques

LES DEFICIENCES

DES EXEMPLES

Cause Déficience
Suite a un accident d’automobile, une personne est amputée du bras. Perte d’'un membre
Dans les années 50, un médicament, la thalidomide, a une influence Membres atrophiés

néfaste sur les foetus et engendre des malformations congénitales.

Suite a un incendie, une personne est gravement brilée au visage. Visage déformé
Cécité
Présence d’'un chromosome supplémentaire. Syndrome de Down

La déficience

UNE DEFICIENCE EST UNE PERTE, UNE MALFORMATION OU UNE ANOMALIE
D'UN ORGANE, D'UNE STRUCTURE OU DUNE FONCTION MENTALE,
PSYCHOLOGIQUE, PHYSIOLOGIQUE OU ANATOMIQUE. ELLE EST LE RESULTAT
D'UN ETAT PATHOLOGIQUE OBJECTIF, OBSERVABLE, MESURABLE ET
POUVANT FAIRE L'OBJET D'UN DIAGNOSTIC.

Une personne peut avoir une ou plusieurs déficiences, a des degrés divers de gravité.
La méme déficience chez plusieurs personnes peut avoir différentes causes. Par
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exemple, une paralysie peut étre provoquée par une maladie a virus, un traumatisme a
la moélle épiniere ou par un accident cérébrovasculaire, mais la conséquence est la
méme : le membre est paralysé. De méme, les anomalies psychiques peuvent avoir
des causes diverses liées au milieu de vie, aux habitudes de la personne ou a des

anomalies organiques causées par une maladie.

Une classification des déficiences est un outil indispensable pour obtenir des
informations sur le nombre de personnes concernées et évaluer sérieusement

I'efficacité des mesures de santé au Québec.

CLASSIFICATION DES DEFICIENCES
Organisation mondiale de la santé (synthese OPHQ)

CATEGORIES SOUS-CATEGORIES

1. Déficiences intellectuelles Déficience de l'intelligence
Déficience de la mémoire
Déficience de la pensée

2. Autres déficiences du psychisme Déficience de la conscience et de I'état de veille
Déficience de la perception et de I'attention
Déficience des fonctions émotives et de la volonté
Déficience du comportement

3. Déficiences du langage et de la parole

4. Déficiences auditives Déficience de l'acuité
Autre déficience de l'audition ou de l'appareil
auditif

5. Déficiences visuelles Déficience de I'acuité visuelle
Autre déficience de la vision et de [I'appareil
oculaire

6. Déficiences des autres organes

7. Déficiences du squelette et de l'appareil de | Déficience des régions de la téte
soutien Déficience mécanique et motrice des membres
Altérations des membres (amputations)

8. Déficiences esthétiques

9. Autres déficiences fonctionnelles, sensorielles
et multiples
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CATEGORIES DE DEFICIENCES UTILISEES AU QUEBEC

— déficience mentale (1)
— déficience psychique ou émotionnelle (2)

— déficience motrice (7) Déficiences
— déficience organique (6) physiques
— déficience de la parole (3)

— deéficience auditive (4) Déficiences
— déficience visuelle (5) sensorielles

On ne dispose actuellement que de données quantitatives sur les déficiences qui ne
donnent aucune information sur les obstacles rencontrés par ces personnes pour leur
intégration sociale. Il peut étre utile de savoir qu'un nombre donné de personnes ont
une déficience auditive pour la prévention, les services de diagnostic ou de traitement,
mais cela ne sert pas a grand-chose pour connaitre les obstacles individuels et

collectifs que ces personnes rencontrent dans leur intégration sociale.

Iy a une confusion persistante entre l'existence d'une déficience et la réalité
individuelle et sociale de ses conséquences. Classer les personnes selon la déficience
est tendancieux : cela les réduit a I'anomalie et laisse croire que des personnes ayant
des déficiences semblables peuvent avoir les mémes besoins ou les mémes
caractéristiques. Il faut donc utiliser ces notions avec précaution et rechercher des
informations plus qualitatives reliées aux activités quotidiennes jugées normales dans

une société donnée.
L’incapacité ou limitation fonctionnelle

UNE INCAPACITE CORRESPOND A TOUTE REDUCTION (RESULTANT D'UNE
DEFICIENCE) PARTIELLE OU TOTALE DE LA CAPACITE D'ACCOMPLIR UNE
ACTIVITE D'UNE FACON OU DANS LES LIMITES CONSIDEREES COMME
NORMALES POUR UN ETRE HUMAIN.

31




C'est la conséquence directe d'une déficience sur le fonctionnement quotidien d'une
personne. Elle est liée aux réactions de la personne, aux causes et circonstances
d'apparition de la déficience, a son &age, aux aides techniques et interventions
d'adaptation disponibles pour compenser la limitation fonctionnelle. Dans A

PART... EGALE, le terme de limitation fonctionnelle est aussi utilisé pour désigner une

incapacité.
CLASSIFICATION DES INCAPACITES
Organisation mondiale de la santé (synthese OPHQ)
CATEGORIES SOUS-CATEGORIES
1. Incapacités concernant le comportement concernant la conscience
concernant les relations
2. Incapacités concernant la communication concernant la communication orale
concernant I'écoute
concernant la vision
3. Incapacités concernant les soins corporels concernant les fonctions excrétrices
concernant I’hygiene corporelle
concernant I’habillage
concernant la nutrition et autres soins corporels
4. Incapacités concernant la locomotion concernant la déambulation entrainant une

restriction dans les déplacements

5. Incapacités concernant I'utilisation du corps | concernant les tdches domestiques
dans certaines taches concernant les mouvements du corps

6. Maladresse concernant les activités quotidiennes
concernant les activités manuelles

7. Incapacités révélées par certaines situations concernant la dépendance et la résistance liées a
I'environnement physique

Il n'y a au Québec aucune donnée valide sur I'importance des limitations fonctionnelles
rencontrées par les personnes ayant des déficiences®. Une classification des
incapacités devrait permettre cette connaissance des besoins et une meilleure

adaptation des ressources nécessaires pour y répondre.

® Une intéressante étude vient d’étre réalisée dans ce sens en Ontario pou les personnes ayant des
déficiences physiques : Survey of non-institutionalized physically handicapped persons in Ontario —
Socio-demographic and need-related characteristics, Ontario Government Bookstore, 1982.
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On pourrait ainsi évaluer pour chaque personne I'ensemble de ses capacités a jouer un
rble social et accomplir des tadches entretenir son logement, établir des relations,
utiliser les transports en commun, avoir acces aux modes de communication, occuper
un poste de travail... Ceci est trés utile pour les interventions d'adaptation et de
réadaptation, qui ont pour but de compenser les limitations fonctionnelles et de

développer l'autonomie d'une personne.

Il reste beaucoup a faire pour disposer d'outils adéquats d'évaluation des capacités.
C'est pourtant essentiel: en effet, les incapacités sont les conséquences directes d'une
déficience sur les activités d'une personne et elles doivent étre prises en considération
dans toute harmonisation des régimes d'indemnisation, d'égalité des chances ou

mesures d'adaptation de I'environnement.

PROCESSUS
LES CAUSES D’APPARITION
DU HANDICAP
LES DEFICIENCES
. LES
LES INCAPACITES HANDICAPS

Le handicap

UN HANDICAP EST UN DESAVANTAGE SOCIAL POUR UNE PERSONNE
RESULTANT D'UNE DEFICIENCE OU D'UNE INCAPACITE ET QUI LIMITE OU
INTERDIT L'ACCOMPLISSEMENT DE SES ROLES SOCIAUX (LIES A L'AGE, AU
SEXE, AUX FACTEURS SOCIOCULTURELS).
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C'est une stigmatisation de la personne qui est porteuse d'une différence repérée ou
interprétée comme une anormalité par la société. Classer les handicaps, ce n'est pas
classer les personnes mais les facteurs de production du handicap afin d'intervenir sur
le milieu et I'organisation des ressources pour corriger cette violence sociale envers la

différence.

C'est ici que l'on peut parler de changement socioculturel, de transformation des
conditions d'intégration des personnes ayant des déficiences et des incapacités sur le

plan collectif de la participation sociale.

Le handicap d'une personne est difficile a évaluer, mais il est essentiel de comprendre
que c'est par des interventions sur les conditions d'intégration sociale que I'on minimise
les facteurs collectifs d'apparition de handicap et non par des interventions sur la
personne. A PART... EGALE met l'accent dans chacun de ses chapitres sur cette

dimension sociale et propose des solutions pour réduire I'importance du handicap.
Qui est une personne handicapée ?

Selon la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées, une personne
handicapée ou un handicapé désigne foute personne limitée dans I'accomplissement
d'activités normales et qui, de facon significative et persistante, est atteinte d'une
déficience physique ou mentale ou qui utilise régulierement une orthése, une prothése

ou tout autre moyen pour pallier son handicap.

Cette définition respecte les propositions de I'Organisation mondiale de la santé. Elle
s'appuie d'abord sur une évaluation de la déficience physique ou mentale qui doit étre
persistante et significative. Ceci veut dire que la loi ne concerne pas les personnes
ayant des déficiences temporaires ou qui sont sans conséquence pour elles. |l en est
de méme pour A PART... EGALE, bien que les différentes mesures proposées dans ce
document puissent améliorer également la qualité de vie des personnes ayant des

déficiences temporaires.
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De plus, pour qu'une personne soit reconnue handicapée par la loi, il faut qu'elle soit
limitée dans l'accomplissement d'activités normales. Ceci correspond tres clairement a
l'incapacité et inclut également le handicap, car ce sont aussi les obstacles sociaux qui

limitent les activités de ces personnes.

Les personnes agées, les jeunes ayant des problemes de mésadaptation socio-
affective sont-ils concernés ? Cela dépend. En fonction de la définition 1égale, certains
peuvent étre des personnes handicapées : non pas a cause de leur age ou d'une
difficulté d'apprentissage, mais s'ils présentent une déficience physique ou mentale
persistante et significative les limitant dans l'accomplissement d'activités normales
associées a leur age. A PART... EGALE concerne tout enfant, adulte ou personne agée
handicapés.

Recommandation

Que I'ensemble des décideurs québécois :
= adherent a ces définitions et situent leurs responsabilités dans le respect des
niveaux d’intervention : causes, déficiences, incapacités et handicaps.

La diffusion, la discussion et 'adoption de ces définitions pour leur application pratique
dans tous les domaines conditionnent l'efficacité des interventions et I'harmonisation
des politiques proposées. Elles permettent de formuler des objectifs clairs, de définir les
mandats et responsabilités de chaque instance dans le respect des niveaux
d’'intervention et des personnes concernées. Elles montrent une perspective
d’ensemble qui est essentielle a la réalisation effective de la prévention des déficiences,
de l'adaptation ou de la réadaptation des incapacités et de la mise en place des
conditions d’intégration sociale des personnes handicapées.

Des chiffres peu convaincants

Il n'existe en réalité actuellement aucune donnée qui nous informe vraiment sur le

nombre de personnes handicapées vivant au Québec, leurs capacités fonctionnelles et
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limportance du phénoméne du handicap. Les chiffres dont on dispose doivent donc
étre utilisés avec beaucoup de prudence et on doit résister a la demande incessante de
données statistiques quantitatives comme condition indispensable a une intervention

valable !

Les estimations qui sont avancées sont des ordres de grandeur calculés sur la base de
taux de prévalence. Une personne peut étre comptabilisée plus d'une fois si elle

présente plusieurs déficiences simultanément.

On peut estimer a environ 486 000 le nombre de personnes ayant des déficiences
significatives et persistantes au Québec. C’est environ 7,6 % de la population totale.
Ces chiffres sont considérés comme conservateurs puisque le gouvernement fédéral
estime qu’un dixieme de la population canadienne sont des personnes ayant des
déficiences physiques ou mentales (Rapport Obstacles 1981). De son cété,
I'Organisation mondiale de la santé fait la méme hypothese. Il y a également tous ceux
qui ont des déficiences organiques, c’est-a-dire les personnes diabétiques, épileptiques,
obéses, ayant une insuffisance rénale, etc. On les estime a 420 000 au Québec.
Toutefois, la majorité ne présentent pas de limitations fonctionnelles. Elles ont besoin
de ressources de diagnostic et de traitement, mais ont les capacités pour s’intégrer
sans difficulté. Une petite partie d’entre elles peuvent toutefois rencontrer d’importants

obstacles du fait de leur déficience organique et étre effectivement handicapées.

Une mise en garde générale est nécessaire. Rien ne permet de dire que toutes ces
personnes ayant des déficiences physiques ou mentales sont handicapées.
L’insuffisance de données quantitatives sur leurs capacités fonctionnelles et les
désavantages sociaux que leur situation entraine ne permet pas actuellement d’estimer
le nombre de Québécoises et Québécois handicapés.

Cette lacune souligne l'urgence pour le Québec d’évaluer avec plus de précision
l'importance de cette population mais ceci ne doit pas retarder son engagement a lui
apporter le soutien immédiat qu’elle requiert.
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Une perspective d’ensemble

Comprendre comment une personne devient handicapée, permet de clarifier les
interventions a réaliser et de les articuler dans une perspective d’ensemble. A chaque
élément du processus d’apparition du handicap correspond un niveau d’intervention
particulier. Les thémes de A PART... EGALE sont présentés selon cette structure :

ESTIMATION DES POPULATIONS PAR CATEGORIES
DE DEFICIENCES (QUEBEC 1983*

Personnes ayant une déficience intellectuelle : 200 000
Personnes ayant une déficience psychique : 20 000
Personnes ayant une déficience visuelle : 50 000
Personnes ayant une déficience auditive : 56 000
Personnes ayant une déficience motrice : 100 000
Personnes ayant une déficience de la parole : 60 000

TOTAL : 486 000

Agie sur les causes = prévention

Agir sur les causes, c’est faire de la prévention pour empécher que ne se créent les
conditions d’apparition des déficiences. Pour cela, on agit sur des populations et leurs

* Ordres de grandeur, calculés a partir de taux de prévalence et sur la base d’'une estimation de la
population totale du Québec pour 1983 (Superpop). Pour plus de détails, consulter : Rapports des
tables de concertation provinciales : diagnostic, traitements, adaptation-réadaptation, Vers une
politique d’ensemble, ministere des Affaires sociales, 1981, pour les diverses catégories de
déficiences L'intégration de la personne handicapée — Etat de la situation, Secrétariat des
conférences socio-économiques du Québec, 1981, chapitre 2 : Définitions et estimations des
populations handicapées ; ou le service de la Recherche de 'OPHQ.
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conditions de vie en choisissant des groupes exposés et des facteurs de risques sur
lesquels on sait intervenir. On tente également de dépister les personnes chez qui un
risque de déficience existe. A PART... EGALE propose de tenter d’harmoniser nos
efforts de prévention des déficiences (chapitre4).

Agir sur les déficiences = diagnostic et traitement

Lorsqu’un test de dépistage est positif, on vous conseille de consulter un professionnel
de la santé. C’est une précaution au cas ou une déficience serait diagnostiquée. Dans
un petit nombre de situations, il y a effectivement risque de déficience et une
intervention précoce de professionnels de la santé permet, lorsque c’est possible, de
I'éliminer ou tout au moins d’en réduire la gravité. C’est ce dont traite le chapitre sur le

diagnostic et les traitements visant a contrOler la déficience (chapitre 5).
Agir sur les incapacités = adaptation ou réadaptation

Ensuite, une fois la déficience stabilisée ou devenue significative, il s’agit d’en évaluer
les conséquences sur la vie quotidienne de la personne. Quelles limitations rencontre-t-
elle dans 'accomplissement d’activités normales selon son réle social et son milieu ?
S'’il est nécessaire et possible d’intervenir pour développer ses capacités fonctionnelles
et ses possibilités d’autonomie, on lui propose des interventions d’adaptation ou de

réadaptation (chapitre 6).
Agir sur les handicaps ou obstacles sociaux = favoriser I'intégration

Quelles que soient ses capacités fonctionnelles, la personne doit pouvoir s’intégrer
socialement. Pour cela, il s’agit de lui offrir des ressources adéquates et adaptées dans
tous les domaines ou un citoyen est en droit de pouvoir participer. Aux services de
soutien a lintégration correspondent également des interventions sur le milieu et
I'organisation des ressources pour faire en sorte que cette intégration se réalise dans
les meilleures conditions possibles.
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AGIR

SUR QUOI AGIR COMMENT AGIR

1. Les causes La prévention

2. Les déficiences Le diagnostic et les traitements

3. Lesincapacités L’adaptation et la réadaptation

4. Les handicaps La suppression des obstacles sociaux a
l'intégration

Dans A PART... EGALE, on entend par intégration sociale® aussi bien la participation
sociale et le maintien dans le milieu que l'intégration scolaire et professionnelle

(chapitres 7 a 17).

A Tlaide de ces quatre niveaux d'intervention, on peut distinguer les interventions
collectives de prévention des déficiences, de développement du potentiel et
d’'intégration des personnes handicapées et les interventions individuelles qui
permettent le développement du potentiel et I'intégration sociale de chaque personne
handicapée. Il s’agit donc, d’une part, d’adapter et d’organiser les ressources et
services collectifs nécessaires et, d’autre part, de permettre a la personne d’y avoir
acces pour répondre a 'ensemble de ses besoins.

C’est pourquoi la perspective d’ensemble de coordination des ressources collectives
sur laquelle est fondée A PART... EGALE doit étre complétée par une approche
individuelle de coordination des services nécessaires a chaque personne handicapée :
le plan de services (chapitre 18 et conclusion).

® La Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées parle d'intégration sociale, scolaire et
professionnelle : cette distinction est surtout historique, la dimension de participation a la vie sociale
ayant été ajoutée aprés coup.
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Le plan de services

Un plan de services est un outil de planification et de coordination des services
individuels nécessaires a la réalisation et au maintien de l'intégration sociale d’une

personne handicapée.

La réalisation et le maintien de l'intégration sociale d’'une personne handicapée peut
nécessiter la coordination et la complémentarité d’interventions et de services
provenant de diverses ressources et établissements. La perspective d’ensemble du
plan de services donne une cohérence aux interventions, évite les dédoublements
d’évaluation, assure les références et suivis et vise a donner les réponses les plus

personnalisées aux besoins de chacun de maniére continue.

Le plan de services peut se décomposer en plans d’intervention dans chacun des
domaines ou la personne peut avoir besoin de services liés a sa déficience, a ses

limitations fonctionnelles et aux handicaps auxquels elle fait face.

L’OPHQ a développé I'outil du plan de services conformément au mandat qu’il a recu
de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées. Actuellement, ce
plan est donc identifié a une procédure administrée par ’OPHQ. Mais il est déja mis a la
disposition de la personne handicapée elle-méme et réalisé en étroite collaboration
avec les ressources existantes. A PART... EGALE propose une utilisation élargie du
plan de services comme modele de coordination des services en vue de réaliser et

maintenir l'intégration sociale d’'une personne handicapée.

L’élaboration d’'un plan de services doit étre possible pour toute personne handicapée
qui a des besoins spécifiques liés a sa déficience, a ses limitations fonctionnelles et aux
obstacles qu’elle rencontre dans la réalisation ou le maintien de son intégration sociale.
Comme n’importe qui, la personne handicapée est le maitre d’ceuvre de I'organisation
de sa vie. Chaque personne est amenée a évaluer ses besoins, a se donner des
objectifs, a chercher aupres des ressources et services de son milieu la réponse a ses
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attentes. Ainsi, I'idée du plan de services est trés quotidienne et couramment utilisée
par chacun de nous dans toute planification de nos activités.

De méme, les intervenants ont, chacun de leur c6té, I'habitude de planifier la
distribution de leurs services a leur clientéle. Pourtant, pour de nombreuses personnes
handicapées et a cause de la complexité de leurs besoins caractéristiques, c’est un
ensemble de services, de ressources de divers établissements et réseaux qui doivent
tous étre présents, articulés, compatibles pour satisfaire ces besoins. Bien souvent la
non-disponibilité ou la négligence d'un élément compromet toutes les autres

interventions.

C’est pourquoi un plan de services est une aide précieuse pour la personne, parce que
ses besoins sont plus complétement satisfaits et son intégration sociale favorisée tout
en lui donnant un meilleur contr6le sur I'acces aux services. C’est également un outil
essentiel pour les intervenants qui voient ainsi leur tache facilitée, plus efficace et
coordonnée avec les partenaires des divers réseaux de services publics, parapublics et

privés de leur collectivité.

LES ETAPES DU PLAN DE SERVICES

1. Référence

7

2. Evaluation globale

2

3. Elaboration du plan de services

2

4. Réalisation du plan de services et suivi

41




Premiére étape : la référence

Dans toutes les ressources du milieu auxquelles s’adresse la personne handicapée
pour obtenir des services liés au traitement de sa déficience, a la compensation de ses
limitations fonctionnelles et aux obstacles sociaux, les intervenants doivent étre
sensibilisés a 'importance de la perspective d’ensemble et de la possibilité de référer la
personne pour une évaluation globale de ses besoins afin de Iui proposer
éventuellement un plan de services. Le premier intervenant en contact avec elle est le
responsable des démarches nécessaires pour obtenir I'évaluation globale des besoins
ou trouver un autre intervenant qui réunira les instances aptes a réaliser I'évaluation

globale.

Deuxieéme étape : I’évaluation globale

Le responsable réunit les diverses évaluations nécessaires pour brosser un tableau
fidéle des besoins individuels. Ce responsable peut étre la personne handicapée elle-
méme, si elle le désire et en a les capacités. L'évaluation globale est le produit de la
collaboration de diverses ressources des affaires sociales, du milieu scolaire, de la

main-d’ceuvre, etc., selon le cas.

Troisiéme étape : I’élaboration du plan de services

Grace a I'évaluation globale, le responsable forme une équipe d’intervention avec la
personne handicapée et les ressources chargées des divers plans d’intervention
composant le plan de services. Les objectifs et les étapes du plan sont fixés dans le
respect de la participation et des décisions de la personne handicapée et en s’efforcant
de lui donner toutes les informations nécessaires. C'est a cette étape que le
coordonnateur officiel du plan de services qui a la responsabilité de s’assurer de sa
réalisation est nommé par I'équipe d’intervention. Ce coordonnateur travaille en

collaboration étroite avec la personne handicapée.
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Quatriéeme étape : la réalisation du plan de services et le suivi

Le plan de services peut maintenant étre réalisé de maniére coordonnée et révisé selon
I'évolution des besoins de la personne. Certains intervenants, une fois les objectifs de
leur plan d’intervention atteints, peuvent quitter I'équipe et d’autres peuvent s’y joindre.
Le coordonnateur est chargé des suivis et doit s’assurer que la personne handicapée
est satisfaite des interventions et des services gqu’elle recoit.

PLAN DE SERVICES

Plan d’intervention en traitement Plan d’intervention en loisirs

Plan d’intervention en intégration au travail

Plan d’intervention en adaptation Plan d’'intervention en services éducatifs
ou en réadaptation

= ressources Plan d’intervention en = soutienala
résidentielles maintien dans le milieu : famille
= transport * maintien & domicile

Ainsi, A PART... EGALE ne considére pas que 'OPHQ doive coordonner tous les plans
de services des personnes handicapées. Elle propose une utilisation généralisée du
plan de services, ce dernier étant élaboré, coordonné et réalisé par les ressources du
milieu de vie naturel de la personne et selon ses besoins individuels. L’'OPHQ reste
toutefois responsable de soutenir la personne handicapée qui ne trouverait pas
satisfaction a ses besoins, ainsi que de collaborer a I'implantation de cet outil avec

toutes les instances impliquées.
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3. Les grandes orientations

Introduction

Ces grandes orientations représentent les objectifs fondamentaux de A
PART... EGALE. Les objectifs qu'on retrouve dans chaque chapitre en sont les
applications, pour chaque théme patrticulier : travail, loisir, éducation, etc. lls suivent la
méme logique que les orientations. Il s'agit d'en arriver a une organisation de
ressources et une adaptation du milieu de vie qui répondent aux besoins des personnes

handicapées.
Les personnes handicapées

Les orientations suivantes concernent les personnes handicapées et chacune d'entre
elles en particulier. Elles sont présentées sans faire référence aux personnes mineures
et a celles qui sont Iégalement déclarées inaptes a prendre des décisions. Dans ces
cas, on doit tenir compte du soutien et de l'implication de leurs familles, tuteurs ou

curateurs.
1. Le respect de la différence

Chaque personne est différente et a le droit de s'épanouir selon ses caractéristiques
originales. La Charte québécoise des droits et libertés de la personne définit et garantit
I'exercice des droits sans « distinction, exclusion ou préférence » fondée sur une série
de différences clairement identifiées. Pour les personnes handicapées, des différences
de fonctionnements physiques et mentaux, de comportements et d'apparence peuvent
entraver I'exercice de leurs droits et libertés comme personnes a part entiere. Ceci a été
formellement reconnu en juin 1978 par I'adoption de la Loi assurant I'exercice des droits
des personnes handicapées qui a modifié l'article 10 de la Charte et interdit toute
discrimination envers une personne qui a un handicap ou qui utilise un moyen pour

pallier son handicap.

45



L'intégration des personnes handicapées a la société québécoise nécessite une
transformation profonde des mentalités pour la reconnaissance et le respect de
personnes différentes dans leurs capacités, leurs comportements ou leur apparence.

2. Lautonomie : libre choix et responsabilité

Les personnes handicapées ont traditionnellement été percues comme incapables,
incompétentes et irresponsables. C'est ce qui les a maintenues, a de rares exceptions
pres, dans la dépendance et la surprotection, sans qu'elles puissent gérer elles-mémes
leur vie. Pour elles, pas question de prendre des risques, de choisir leur milieu de vie,
leurs activités et leurs relations. |l s'agit donc d'effectuer un énorme rattrapage pour que
l'organisation de notre société favorise l'autonomie des personnes handicapées.
Qu'elles soient maitresses de leur destin pour expérimenter la vie selon leurs

aspirations.

Le mode d'intégration sociale d'une personne est un choix individuel. Le réle de la
société est de fournir les moyens et le soutien approprié, mais la réalisation de
l'intégration est une action autonome de la personne. Qu’elles que soient les politiques
sociales envers les personnes handicapées, c'est a chacune de ces dernieres de
décider du type de ressources ou services qui répond le mieux a ses besoins et
attentes. C'est donc seulement en assurant a la personne les possibilités d'un véritable
libre choix qu'elle pourra pleinement assumer la responsabilité de sa vie, condition
indispensable & l'intégration. Etre autonome, c'est aussi pouvoir faire de bons ou de

mauvais choix et étre responsable de ses succés comme de ses erreurs.

3. La patrticipation des personnes handicapées aux décisions individuelles et

collectives

L'autonomie de la personne suppose sa participation aux décisions la concernant,
quelles que soient ses limitations fonctionnelles de communication, de mobilité ou de
conceptualisation, par exemple. Dans ['élaboration de son plan de services, sa
participation doit étre obligatoire et ses choix doivent étre déterminants et respectés
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quant aux objectifs a atteindre et aux moyens pour les réaliser. De plus, les personnes
handicapées doivent pouvoir s'impliquer dans leur milieu et participer en toute égalité a
tout mouvement, organisme ou processus de décision, que l'organisation soit

communautaire, politique ou culturelle.

4. Une qualité de vie décente pour les personnes handicapées

L'objectif de cette démarche d'intégration est d'assurer a chaque personne handicapée
le choix d'une meilleure qualité de vie. Pouvoir accéder a un niveau de vie décent, sortir
d'une position sociale marginale, pouvoir bénéficier de services et d'un environnement
adéquats, faire valoir ses opinions, voila ce que doit signifier le processus d'intégration

sociale.

5. La reconnaissance d’'une approche qui considere la personne handicapée dans son

ensemble

Les personnes handicapées ont été traitées comme des objets de services. Leurs
besoins ont été envisagés de maniére segmentée, en fonction d'approches
professionnelles cloisonnées ou de contraintes d'organisation. Chaque personne est un
tout avec ses caractéristiques originales. Il est donc impossible de lui appliquer des
solutions toutes faites et standardisées par catégories de personnes. Bien au contraire,
on doit assurer a la personne I'évaluation individuelle de son potentiel et déterminer

avec elle les interventions qui correspondent a ses besoins propres.

6. Le plus grand développement des capacités des personnes ayant une déficience

Pour la grande majorité des personnes handicapées, la présence d'une déficience
physique ou mentale entraine des limitations fonctionnelles. Quels que soient I'age, la
cause de déficience et le potentiel d'adaptation, chacune d'elles doit bénéficier des
moyens favorisant le plus grand développement de ses capacités. Selon cette
orientation, le développement de la personne est individuel et résolument positif. Elle
prend pour acquis que toute personne a un potentiel et un droit fondamental au
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développement, au maintien et a I'expérimentation de ses capacités fonctionnelles. Ceci
signifie le rejet de toute conception standardisée qui préjuge des possibilités d'une
personne. Les objectifs de développement ne peuvent étre établis qu'en fonction de
chaque personne et de son contexte de vie.

7. La participation a part entiére des personnes handicapées a la vie sociale

Toute personne handicapée doit pouvoir s’'intégrer par sa participation a part entiére
aux activités socioculturelles, éducatives, économiques et politiques de son milieu. Elle
doit disposer des moyens permettant cette participation en toute égalité.

Le milieu

L’intégration de la personne handicapée est indissociable de son milieu de vie.

8. La protection maximale contre les facteurs de risque d’apparition de déficiences
physiques et mentales

La prévention des déficiences physiques et mentales est le complément indispensable
d'une politique d'intégration des personnes handicapées. Autant |'adaptation de la
société aux besoins des personnes handicapées est une urgence, autant il est
impérieux, aussi bien pour des motifs humains qu'économiques, de se donner une
politique cohérente de prévention des déficiences physiques et mentales. Par des
interventions judicieusement orchestrées sur les milieux biologique, social, économique

et environnemental, on doit réduire au minimum les causes d'apparition de déficiences.

L'objectif est d'assurer a la population en général et a certains groupes particulierement
vulnérables, les conditions requises pour le maintien de leur santé. Il s'agit a la fois
d'éliminer ou réduire les facteurs de risques et d'intervenir de la maniere la plus précoce
possible a l'apparition d'une déficience pour en limiter les conséquences. Toutefois, ces
interventions sociales doivent respecter les droits et libertés de la personne.
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9. L’adaptation du milieu aux besoins des personnes handicapées, sans discrimination

ni privilege

L'ouverture du milieu au respect de la différence concerne a la fois les mentalités,
I'adaptation des régles de la vie sociale et I'accessibilité universelle. Il s’agit donc de
repérer et éliminer toute cause de discrimination ou de privilege liée a I'existence d’une
déficience physique ou mentale, aux limitations fonctionnelles qui en sont la

conséquence ainsi qu’aux moyens utilisés pour les compenser.

La transformation des mentalités

Une part importante du handicap est produite par les attitudes, les valeurs, l'idée que
'on a de ce qui est normal ou non. Ceci contribue a perpétuer l'isolement, la
marginalisation et la dépendance de la personne différente. Plus grave encore, ce
regard de l'autre I'amene fréquemment a s'identifier a sa situation et a Il'accepter
passivement : elle agit alors comme une personne handicapée est censée agir. Méme
celles qui sont conscientes de ce phénomeéne se sentent tout de méme continuellement
observées, craintes et repérées comme des étres a part. Le défi d'une réelle intégration
des personnes handicapées passe par une transformation profonde des mentalités, des
croyances, des mythes issus de leur longue histoire d'exclusion. On doit donc
sensibiliser et former le milieu : la population en général, les intervenants ainsi que les

personnes ayant une déficience physique ou mentale elles-mémes.

L’adaptation des législations, reglements et autres conventions formelles

Les préjugés, l'ignorance généralisée de la situation des personnes handicapées, leur
maintien a |'écart ont souvent fait oublier leurs besoins et caractéristiques dans les lois
ou autres régles formelles qu'une société se donne pour régir son fonctionnement
quotidien. Un important travail de révision de ces regles, de repérage et d'élimination
des clauses discriminatoires est a faire, aussi bien dans la formulation et dans I'esprit
que selon les conséquences de ces régles sur la vie des personnes handicapées.
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L’accessibilité universelle

Une grande partie des personnes ayant des limitations fonctionnelles se heurtent a des
obstacles physiques qui restreignent gravement leur liberté de déplacement et de
participation. Afin de favoriser leur intégration sociale, on doit éliminer ces barrieres qui
génent leurs activités quotidiennes. Ceci implique I'adaptation systématique du milieu
de vie aussi bien dans son architecture que son environnement. Cela signifie également
leur assurer la disponibilité de moyens de transport et de communication adéquats.
L'accessibilité universelle sera réalisée lorsque le milieu physique sera modifié et congu
pour répondre aux besoins de déplacement et de participation sociale de toute

personne fonctionnellement limitée suite a une déficience physique ou mentale.

Le développement et I'organisation des ressources

Comment développer des ressources et des services conformes aux besoins des
personnes handicapées et aux caractéristiques de leur milieu ? Des mécanismes de
coordination, de concertation et de prise de décision doivent étre définis. lls permettront
aux divers réseaux publics et parapublics, aux établissements de services et aux
professions de dépasser leurs contraintes d'organisation ou d'idéologie pour se
concentrer sur l'efficacité de leurs interventions. Depuis le milieu des années 70, un
consensus informel s'est établi autour de ces orientations dont une mise en oeuvre
partielle a déja influencé de facon positive la distribution et la qualité des services
offerts aux personnes handicapées. Toutefois, en lI'absence d'un cadre de référence et
d'un plan d'action global, leur application s'est heurtée, jusqu'a aujourdhui, a de

nombreuses remises en question et difficultés.

Ces orientations doivent s'appliquer autant aux ressources et services publics et
parapublics qu'aux ressources et services privés, autant a ceux qui s'adressent
spécifiquement a une clientéle handicapée qu'a ceux destinés a toute la population. Les
personnes handicapées doivent pouvoir en bénéficier au méme titre que tout autre

citoyen.
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10.La priorité aux ressources et services assurant le maintien ou le retour des

personnes handicapées dans leur milieu de vie naturel

Trop d'organisations institutionnelles régissent entierement la vie des personnes
handicapées et les maintiennent dans l'isolement. Depuis le début des années 70, on
note une conscience croissante de l'ouverture indispensable vers l'extérieur, grace a
des services de maintien dans le milieu et des ressources résidentielles permettant aux
personnes de vivre plus intégrées a leur communauté. Il faut maintenant accentuer
cette orientation. Les impératifs administratifs d'efficacité et de rentabilité ne doivent
plus contrecarrer la qualité de vie et le développement personnel des usagers.

Il s'agit d'organiser les services offerts aux personnes de maniére a ce que chacune
d'entre elles puisse conserver ou accéder a un milieu de vie qui lui assure le meilleur
développement de son potentiel et la meilleure qualité de vie possible. Mais c'est la
personne elle-méme qui doit décider du milieu qu'elle reconnait pour sien. On doit

favoriser :

= |'acces a un milieu de vie naturel pour les personnes qui n’ont jamais connu d’autre
cadre de vie que l'institution d’hébergement ;

= |e retour dans le milieu pour celles qui ont déja une longue histoire institutionnelle ;

* |e maintien dans le milieu pour celles qui ont ou acquiérent une déficience et

subissent une perte d’autonomie significative.

11. L’autosuffisance régionale des ressources selon les besoins des personnes

handicapées

On ne peut parler de maintien dans le milieu sans régionaliser les services et
ressources en fonction des besoins. L'inégalité d'acces, l'insuffisance et bien souvent
linexistence de ressources et services dans certaines régions tiennent au
développement économique du Québec et a une tendance a organiser les ressources
en fonction des besoins des distributeurs de services plutdt qu'en fonction des intéréts
des usagers. C'est donc principalement un probleme d'organisation des ressources et il
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ne faut pas nécessairement le réduire a une question d'insuffisance budgétaire ou de

compétences professionnelles.

L'autosuffisance régionale en fonction des besoins des personnes handicapées et des
caractéristigues du milieu est essentielle pour leur intégration. Ceci implique une tres
grande souplesse et des solutions différentes selon les régions et les secteurs. Il ne
s'agit pas de confondre régionalisation avec centralisation de points de services dans
chaque région administrative du Québec. Le principe de maintien dans le milieu
commande de développer des ressources régionales en rapport avec les besoins du
milieu et des groupes concernés. A PART... EGALE leur donne un cadre de référence,
mais on doit les organiser avec suffisamment de souplesse pour que les interventions
correspondent aux priorités locales selon les caractéristiques du milieu et dans le

respect des besoins et solutions exprimés par les personnes concernées.

12. L’articulation effective des ressources locales, régionales et nationales selon les

nécessités

Il s'agit de passer de la politigue a sa mise en oeuvre dans le quotidien de chacun, de
respecter les réalités des besoins locaux tout en appliquant une planification nationale
de réalisation des conditions optimales d'intégration des personnes handicapées.

13. La coordination continue pour la gestion et la complémentarité des ressources

Pour en arriver a une organisation plus rationnelle des ressources, il faut que les
instances impliquées aussi bien au niveau public, parapublic que privé se coordonnent
pour s'entendre sur les mandats de chacun et harmoniser leurs interventions. |l est
fondamental qu'elles adoptent une stratégie commune pour atteindre les objectifs fixés
et qu'elles assurent une continuité a cette coordination afin d'en évaluer les résultats et

d'adapter les stratégies d'action a la situation.
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De plus, la complémentarité des ressources assurée par une coordination efficace entre
les divers réseaux et établissements de services a des conséquences sur le budget et

sur I'amélioration de la qualité des services.

14. La permanence et l'intégration maximale des services

En ce qui concerne les services adaptés requis par les personnes handicapées, on doit
les leur offrir dans le contexte le plus similaire possible a des services réguliers.
Certains services spécifiqgues ont un caractére expérimental et ce sont des initiatives
communautaires locales souvent peu assurées de survie a long terme. Des services
trés utiles aux personnes handicapées sont ainsi souvent distribués de maniére
paralléle et parcellaire. Dans ces cas, I'objectif est de veiller & la continuité des services
et a leur développement s'ils répondent vraiment a des besoins de la population.
Toutefois, il n'est pas toujours nécessaire d'intégrer ce type de service au service
public : le financement peut étre assuré par le gouvernement sans que le service soit
distribué par un établissement public ou parapublic, mais plutét par un organisme
communautaire ayant fait ses preuves. Il faut toutefois éviter de se servir de ces
initiatives pour offrir des services a rabais.

15. La patrticipation active des personnes handicapées a la gestion des services

La participation des personnes handicapées est requise dans toute élaboration de
programmes, services, interventions qui leur sont spécifiguement destinés ainsi qu'a
leur évaluation. Comme ce genre de services s'adresse a une clientéle bien précise,
cette derniére doit participer a leur définition et a celle des modalités de leur distribution.
De plus, les usagers doivent avoir la possibilité de s'impliquer dans la gestion des

services selon leurs compétences.
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Par ailleurs, pour les adaptations de [l'organisation communautaire publique,
parapublique ou privée aux besoins des personnes handicapées, les groupes ou
personnes concernés doivent pouvoir participer a la définition des adaptations requises
au méme titre que tout autre citoyen ou groupe représentatif d'usagers ou de

consommateurs.
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4. La prévention des déficiences

Introduction

Il existe actuellement un large consensus sur I'importance essentielle de se donner les
moyens de faire de la prévention. D’'une maniére générale, les intentions et les opinions
sont claires. Toutefois, malgré de trés nombreuses interventions, on se heurte a de
graves difficultés et résistances a mettre en place une véritable approche de prévention
des déficiences.

La situation
L’évolution de I'approche préventive

Les progrés techniques et la transformation des modes de vie ont eu une influence
importante sur I'évolution des causes d’apparition des déficiences dans la population.
Dés le XVIII° siécle, le développement des connaissances sur les maladies et leurs
causes entraine une nette amélioration des interventions. Mais le progrés essentiel
consiste a tenter de transformer les conditions de vie de la population. C’est le début de

I'hygiéne publique qui vise a assainir I'environnement.

La médecine préventive, pour sa part, a pris son essor au début du XX°® siécle aprés les
travaux de Pasteur et les progrés de la bactériologie. Avec 'amélioration des conditions
de vie, d’hygiéne et d’alimentation, on contréle de nombreuses maladies infectieuses
tandis que d’autres problemes apparaissent : maladies chroniques liées aux habitudes
de vie, a I'environnement urbain ou industriel, accidents du travail ou de la route, par

exemple.

La santé devient une valeur de plus en plus importante, la médecine une entreprise de
plus en plus gigantesque et le role d'intervention de I'Etat grandit aussi sans cesse. Le
développement des connaissances, la spécialisation des professionnels, la
multiplication des institutions de santé rendent indispensable I'organisation cohérente
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des services de santé. Une définition de la santé publique est proposée, dés 1920, par

Winslow :

« L’art et la science de prévenir la maladie, de prolonger la vie et de promouvoir
la santé physique et I'efficacité des services de santé par un effort organisé de la

communauté ».

Depuis les vingt derniéres années, on parle de plus en plus de santé communautaire.
Cette nouvelle perspective a guidé la réforme des services sociaux et de santé qui s’est
effectuée au Québec a la suite du rapport de la Commission Castonguay-Nepveu. Elle
insiste sur l'importance d’'impliquer les collectivités dans les activités de prévention et
aussi de développer la complémentarité entre la dimension curative, c’est-a-dire des
soins lorsqu’un probléme apparait, et la dimension préventive qui consiste a agir sur les

causes d’apparition de problémes de santé.

Un consensus mais peu de cohérence

Une approche fragmentaire

On ne dispose pas actuellement d’'une vue d’ensemble de connaissance et d’explication
des facteurs contribuant a I'apparition des déficiences physiques et mentales dans la
population. Les recherches qui permettraient de fournir des informations valables sur
'importance des facteurs de risque, les populations exposées et le lien entre les causes

et 'apparition de chaque déficience sont actuellement insuffisantes.

Depuis les succes de la vaccination contre les maladies infectieuses, on persiste a agir
comme si chaque probléme spécifique avait une cause précise. Ainsi, séparément, de
nombreux facteurs possibles d’apparition de déficiences sont bien étudiés, surtout d’un
point de vue médical, et des interventions importantes sont entreprises pour les
controler Mais, de plus en plus, on s’apercoit qu'une approche multifactorielle est
nécessaire. Les milieux de rechercher reconnaissent clairement que le danger

d’apparition d’'un déséquilibre physique ou mental est variable et dépend d'une
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exposition simultanée ou de I'accumulation des effets de plusieurs facteurs de risque.
Mais le plus souvent, dans la pratique, on néglige leurs inter-relations. Les interventions
sont cloisonnées et les efforts de prévention des déficiences physiques et mentales
insuffisamment coordonnés. De plus, des domaines trés importants sont encore laissés
de cbté: par exemple, la santé mentale, les conséquences secondaires de
l'intervention thérapeutique, la surconsommation de médicaments, les accidents

domestiques, la violence...

Lorsqu’on intervient dans I'un ou l'autre des secteurs de I'alimentation, des conditions
de travail, des accidents de la route ou de I'environnement social ou physique, on
cherche le plus souvent a éliminer un probleme spécifique en agissant auprés de
personnes ou d’un groupe : les automobilistes ou les fumeurs par exemple. On oublie
ainsi les causes liées a la qualité de vie d’'une communauté dans son contexte social,

économique et environnemental.

Certaines interventions, campagnes de sensibilisation ou mesures d’éducation
entrainent parfois une véritable culpabilisation des personnes désignées comme
unigues responsables de leurs problemes. Sans remettre en question la responsabilité
de chaque personne dans le maintien ou le changement de ses habitudes de vie, il est
aussi délicat de négliger I'importance des pressions et influences socioculturelles ou de
'environnement physique. Cette négligence peut aller jusqu’a menacer les droits de la
personne ou entrainer I'apparition de nouvelles habitudes compensatoires tout aussi

néfastes, et cela tant que les facteurs environnementaux n’auront pas été modifiés.

Intervention croissante de I’Etat

La prévention des déficiences est maintenant largement prise en charge par le secteur
public. Il semble toutefois difficile de disposer d’'une planification nationale a long terme
et surtout de l'ajuster a des interventions socio-sanitaires correspondant aux réalités

locales.
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Dans chaque domaine, les initiatives se multiplient. Elles proviennent du ministére des
Affaires sociales, du ministére de 'Education, du ministére du Loisir, de la Chasse et de
la Péche, du ministere de I'Environnement, de la Commission de la santé et de la
sécurité du travail, de la Régie de I'assurance-automobile, de la Commission des droits
de la personne, des associations de consommateurs, d’organismes communautaires et
professionnels. L’inventaire réalisé pour I'élaboration de A PART... EGALE a permis de
constater que l'on peut réunir de nombreuses informations sur les programmes
publics’. Toutefois, 'absence de centralisation des données en rend I'accés difficile et

n’en permet pas I'analyse comparative lorsqu’elles existent et sont complétes.

Depuis la réorganisation des services sociaux et de santé au Québec, on dispose de la
base d'un systeme opérationnel d’intervention de santé communautaire. Les
Départements de santé communautaires, attachés a des centres hospitaliers, ont pour
mandat I'élaboration, la coordination et I'évaluation des programmes de prévention sur
leur territoire. lls travaillent en collaboration avec les Centres locaux de services
communautaires qui, eux, sont chargés de la mise en ceuvre des programmes aupres

des collectivités et en collaboration avec elles.

Ce réseau a permis de proposer de nombreux programmes d’éducation, de formation et
de dépistage et d’améliorer sensiblement les interventions de prévention au niveau
local. Toutefois, son efficacité reste limitée et menacée tant que tous les Centres locaux
de services communautaires ne seront pas implantés et qu’une perspective d’ensemble
de la prévention des déficiences ne sera pas développée par les établissements et
appuyée par des objectifs prioritaires des Conseils régionaux de la santé et des
services sociaux et du ministere des Affaires sociales. On trouve actuellement peu
d’évaluations cohérentes des programmes et il est difficile de déterminer ce qui, dans
les budgets des établissements, est affecté a des interventions préventives des

déficiences physiques et mentales.

' Prévention primaire et secondaire des déficiences et incapacités au Québec — Etat de la situation,
ministére des Affaires sociales, 1981 : inventaire réalisé dans le cadre des travaux de la table de
concertation Prévention de I'opération Vers une politique d’ensemble.
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Difficultés d’implantation d’une pratique de santé communautaire

De maniere générale, les professionnels de la santé sont encore peu engagés dans
une pratique de santé communautaire. Plusieurs analystes? du systéme de santé qui le
nomment parfois le systéme de maladie démontrent que la majorité des interventions
restent centrées sur le traitement de la déficience plutét que sur sa prévention. Ceci
s’explique en partie par I'absence de satisfaction a court terme des interventions de
prévention et par l'inadéquation du systeme de rémunération a I'acte pour les médecins
intervenant en médecine préventive. De plus, les autres intervenants, en particulier
ceux qui pourraient contribuer a [Il'action sur les facteurs socioculturels et
'environnement, commencent seulement a étre reconnus dans le milieu de la santé
communautaire. Des efforts importants restent a réaliser dans le domaine de la

formation professionnelle des intervenants.

Le secteur curatif ultra-spécialisé est privilégié par rapport a celui de la santé
communautaire et on note des problemes de complémentarité et de collaboration entre
eux. L’inventaire des effectifs, des programmes, des moyens de recherche et des
sommes d’argent consacrés a la prévention, révele que les facteurs de risque bio-
médicaux sont nettement privilégiés par rapport aux facteurs socio-économiques et

environnementaux.

Le contrdle de certains facteurs de risque souligne des conflits d’intéréts entre les
objectifs d’'un systéme axé sur la productivité et la consommation de biens et produits
rentables et ceux de maintien et d’'amélioration de la qualité de vie des consommateurs
et de la population en général. Les programmes de promotion de la santé, méme s’ils
sont bien structurés et utiles, ont des difficultés a rejoindre ceux qui en auraient le plus

besoin, dans le domaine de linformation prénatale, par exemple. L’efficacité des

2 Marc Renaud, Yannik Villedieu, Fernand Seguin, etc.
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interventions est menacée par I'absence de principes communs reconnus justifiant et

encadrant 'intervention de prévention des déficiences.

Enfin, la prévention est trop souvent percue comme une affaire de spécialistes,
menacant I'autonomie des collectivités a définir, par et pour elles-mémes, leurs modes
de vie. On tend trop souvent a assimiler une intervention de prévention a un nécessaire
recours a des spécialistes, a des équipements sophistiqués et a des stratégies
complexes. On pense ainsi que cela mene a un accroissement rapide et prohibitif des
colts. Pourtant, depuis plusieurs années, le Québec envisage, expérimente, de
maniére créatrice, l'alternative communautaire. La réappropriation de sa santé par la
collectivité et la participation a la définition des interventions de prévention des
déficiences sont amorcées, dans le domaine de la santé et de la sécurité du travail, par
exemple. Mais elles impliquent des choix sociaux et la volonté réelle des décideurs
d’assurer a la population les conditions de sa protection maximale contre les facteurs
de risque de déficiences.

Les objectifs

Proposition pour I’élaboration d’une politique de prévention des déficiences

Parler de prévention entraine inévitablement un long débat, des conflits d’intéréts et le
danger toujours latent d’un certain autoritarisme susceptible de décréter ce qui est bon
et ce qui ne I'est pas pour chacun d’entre nous. C’est donc un sujet qu’il faut aborder
avec prudence. Des transformations profondes des modes de vie, de l'organisation
socio-culturelle, économique et politique, de I'environnement physique, de I'organisation
du systéme de santé ont eu des influences directes sur notre perception de la santé et

nos capacités a affronter les multiples agressions qui peuvent menacer notre équilibre.

Tenter de cerner les lignes directrices d’'une perspective d’ensemble d’intervention de
prévention des déficiences physiques et mentales, c’est aborder a la source le
processus d’apparition du handicap. C’est aussi distinguer deux responsabilités

complémentaires de la société : agir sur les causes et en contréler les conséquences.
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Agir sur les causes de déficience, c’est la prévention. Contréler les conséquences une
fois la déficience apparue, c’est le traitement, 'adaptation et la réadaptation, ainsi que
tous les aspects de l'intégration sociale des personnes handicapées.

Ce chapitre se présente donc comme une proposition, une base de travail et de
réflexion, une étape essentielle de mise en commun pour I'élaboration d’une politique
québécoise de prévention des déficiences. Il invite toutes les instances impliquées a un
effort articulé et a se mettre d’accord sur ce qu’il est possible de faire, sans avancer de

solutions qu'il serait prématuré, vu I'état de la situation, de vouloir formuler.

Définitions

Les causes et les possibilités de contrdler ces causes entrent en premiére ligne dans le
processus d’apparition du handicap. Pour en parler, quelques précisions sont

nécessaires.

La qualiteé de vie

La qualité de vie correspond a un ensemble d’éléments favorables ou défavorables a
notre équilibre et a notre capacité de vivre en société. C’est une notion relative qui
dépend de I'environnement physique, socio-économique, culturel et politique et, bien
s(r, de la perception que chaque personne et la communauté ont de ce contexte de vie.

La santeé

La santé consiste pour une personne en la capacité de résister aux agressions. La
santé et la maladie ne doivent pas étre opposées, mais se situer dans une continuité
liée a cette relative capacité de résistance pour chacun et a l'intensité des agressions.
Sans avoir conscience de ce que signifie la santé, chague personne est engagée dans
ce processus de maintien de son intégrité physique, de son équilibre psychique et de

son fonctionnement social, en fonction des agressions multiples auxquelles elle est

61



confrontée. On peut aussi, sur un plan théorique, parler d’état de santé collectif d’'une

population.

Les facteurs de risque

La qualité de vie et le fait que chaque personne a une résistance et une vulnérabilité
différentes (santé) font qu’'un ensemble de facteurs chimiques, biologiques, sociaux et
psychologiques peuvent agresser 'organisme, causer une maladie ou un traumatisme.
En général 'agression n’entraine pas ou peu de conséquences pour la personne. Mais
son intensité et linteraction de différents facteurs influencent et augmentent les
chances d’apparition d’une déficience. On peut dire, par exemple, que les maladies
infectieuses comme la grippe ou la varicelle n’ont pas de conséquences significatives. Il
en va de méme pour de légers problemes d’adaptation pour les enfants qui ne sont que
la manifestation de la diversité des modes d’apprentissage.

Parfois, des complications, un traumatisme aigu, un environnement pathogene, des
caractéristigues organiques ou le mode de développement et d’adaptation de la
personne entrainent une déficience temporaire, a court terme, qu’une intervention
précoce peut corriger. C’est le cas, par exemple, d'une fracture, d’'un choc
psychologique entrainant une dépression nerveuse, etc. Enfin, dans des cas beaucoup
plus rares mais qui concernent environ 7 % de la population québécoise, un ensemble
de causes provoque chez une personne une déficience physique ou mentale
significative et persistante. Ces causes sont les facteurs de risques d’apparition de

déficiences.
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Les trois niveaux de prévention

Les milieux d’intervention s’entendent au Québec sur les distinctions suivantes.

La prévention primaire

Elle correspond a toute action sur les causes afin d’empécher I'apparition du probléme
ou de la maladie. Elle vise la protection et la promotion de la santé dans son ensemble.
C’est le regroupement des interventions organisées d’'une communauté pour agir sur
les facteurs de risque. Quelgues exemples : 'amélioration de la qualité des aliments, la
vaccination, un milieu stimulant riche en intérét pour les enfants, les normes
industrielles de contréle de la pollution, la Charte des droits de la personne... ou bien,
une intervention radicale qui éliminerait le facteur de risque des accidents de la route :
supprimer 'usage des automobiles. Le champ de la prévention primaire est immense et

il faut évaluer avec réalisme les possibilités de changement avant d’intervenir.

La prévention secondaire

Elle concerne les actions qui portent sur les symptémes afin de favoriser un diagnostic
précoce et de corriger au plus tét le probleme : c’est le dépistage précoce de la maladie
ou de l'inadaptation. Chacun est familier avec des mesures de dépistage comme un
examen du sang au début d’'une grossesse, des visites de routine chez son médecin,
une radiographie pulmonaire, la reconnaissance d’un détail qui inquiete comme le
retard dans la marche, ou de la fiévre persistante pour un enfant. Qu’il soit le fruit d’une
organisation systématique avec des instruments de mesure précis ou celui de
I'observation quotidienne de chacun, ce repérage de symptdmes d’atteinte au bien étre
physique, mental et social permet de demander rapidement les conseils et soins
appropriés et de réduire les risques de déficiences.

C’est a ces deux niveaux de prévention qu’'on s’intéressera ici: la prévention des

causes et le repérage des indices qui laissent croire au risque de déficience.
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La prévention tertiaire

Elle a pour but de prévenir les séquelles et de freiner la détérioration aprés I'apparition
de la maladie, la déficience ou l'incapacité. Ce type de prévention n’est pas abordé ici,
mais dans tous les autres thémes de A PART... EGALE : le diagnostic et les
traitements visant a corriger la déficience, les interventions d’adaptation ou de
réadaptation pour compenser l'incapacité et, d’'une maniere générale, tous les obstacles
liés a I'organisation socio-culturelle, a I'environnement de la communauté, qui causent

le handicap d’une personne.
Les conditions d’'une approche préventive

1. L’intervention de prévention sadresse a un groupe de personnes, a une

communauté, a une population

C’est la différence entre une intervention curative, thérapeutique, une fois que le
probléeme a provoqué des conséquences chez une personne en particulier, et
l'intervention préventive de santé communautaire qui consiste en un regroupement
d’actions multi-disciplianries qui vise a améliorer la santé d’'une population définie, avec
sa participation. L’approche préventive s’exerce essentiellement au niveau des
populations et se distingue du diagnostic et du traitement qui concerne les personnes,

une par une.
2. L’évaluation de la santé au niveau des groupes de population

Les études épidémiologiques permettent de déterminer I'état de santé d’'un groupe de
population et d’identifier les facteurs de risque qui, s’ils sont présents dans une sous-
population et absents dans une autre, permettent d’expliquer les différences observées.
Des recherches sont aussi indispensables pour déterminer des priorités d’interventions
en fonction des besoins et identifier les caractéristiques biologiques et socioculturelles
propres a chaque communauté et a son environnement. Elles sont déterminantes pour

évaluer le bien-étre général d’une population. Il faut donc disposer de données sur les
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facteurs de risque et leurs incidences sur la production des diverses déficiences, I'effet
de leurs inter-relations avec la description des groupes concernés.

3. Le respect de trois conditions pour la réalisation d’'une intervention de prévention
des déficiences :

= définir adéquatement le probléme afin de déterminer les moyens pour le contréler,
= disposer d'outils d’intervention conformes a des normes reconnues par les
intervenants impliqués,

= s’assurer d’avoir les moyens d’agir sur les facteurs de risque que 'on veut contréler.

C’est le gaspillage d’énergie et de ressources que de miser tous ses atouts sur une
facette d’un probléme insuffisamment défini. Pour reprendre notre exemple radical, ce
serait décider de priver la société d’'un outil aussi utile que 'automobile, qui est aussi un
symbole socioculturel de pouvoir et un facteur économique important, a cause du risque
d’apparition de déficiences physiques que son utilisation peut provoquer! Avant de
mettre en oceuvre une mesure de dépistage systématique auprés de toute une
population, on doit se demander quels moyens on a pour résoudre le probleme dépisté.
On doit aussi évaluer le colt du dépistage, du diagnostic et du traitement par rapport

aux ressources globales que la société peut y investir.

Par souci d’activisme ou de rentabilité, des interventions sont souvent effectuées sans
avoir mobilisé les ressources humaines et financiéres nécessaires a la définition du
probléme, a la validation des instruments et a la correction du probleme dépisté. Ceci
entraine un impact limité de ces interventions et parfois méme jette le discrédit sur

I'efficacité et I'utilité de la prévention primaire ou secondaire.
4. Une perspective d’ensemble des risques d’appatrition de déficience
Il est nécessaire de toujours garder une vue d’ensemble sur la santé des personnes et

des groupes. Les différents effets des facteurs de risque ne sont pas indépendants les
uns des autres. Ce sont souvent les groupes dans lesquels la consommation de tabac
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et d’alcool est la plus élevée qui subissent aussi les milieux de travail les plus
pathogénes, pratiquent le moins d’activités de plein air, vivent dans les environnements
les moins salubres ou intéressants et sont les plus affectés par la récession

économique.

5. L’amélioration des conditions de vie des groupes de population a faible revenu

La pauvreté est un multiplicateur de risques d’apparition de déficiences physiques ou
mentales. Les politiques de développement économique et social ont de toute évidence
un impact sur les facteurs d’apparition de déficiences physiques et mentales. Elles sont
essentielles au développement d’'une véritable approche préventive, puisqu’en général
les groupes sociaux les plus démunis se sentent les moins concernés par les

interventions de prévention.

6. Des interventions favorisant le développement d’une conscience communautaire

Favoriser des habitudes de vie, des comportements sociaux compatibles avec une
qualité optimale de vie ne peut se réaliser par la contrainte. L’ensemble des collectivités
sont pourtant le lieu de regroupement de citoyens qui mettent en commun leur réflexion
et leur énergie pour améliorer leur qualité de vie. Ces initiatives locales multiples
doivent non seulement étre respectées, mais favorisées, pour donner a la collectivité le
pouvoir de choisir les solutions qui conviennent a ses probléemes. Les interventions
organisées € partir des organismes parapublics doivent chercher a s’associer avec les
groupes de citoyens concernés et mettre a leur disposition l'information et le soutien
d’organisation nécessaires au développement de leur conscience communautaire en

matiére de santé et de qualité de vie.

7. La mobilisation, la participation et le respect maximal des volontés et des

caractéristiques de la communauté ou du groupe visé

Il n’existe pas de solutions toutes faites mais des objectifs communautaires a définir, a

réévaluer, a modifier avec la participation des populations concernées. Le respect de
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leurs caractéristiques implique avant tout d’'informer ces populations, de les écouter, de
favoriser leur expression et leur mobilisation concernant les probléemes qui menacent

leur qualité de vie.

8. Le respect du libre choix, de l'autonomie et des droits de la personne dans le choix

des interventions et I'organisation des programmes

Un danger toujours latent dans toute politique de prévention, c’est de déterminer
unilatéralement, a la place des autres, a partir de critéres relatifs, ce qui est bon ou non
pour la personne. Les exemples historiques d’attentes aux droits de la personne
justifiés par des arguments de protection de la société ou de la personne concernée
elle-méme, ont conduit aux plus graves abus. Si ce n’est plus le cas dans notre société
actuelle, il n’en reste pas moins que ces débats subsistent pour l'avortement, la
stérilisation de personnes ayant une déficience intellectuelle, I'internement... Certaines
mesures culpabilisantes ont parfois plus tendance a créer des problemes qu’a les
résoudre, fabriquant des « obsédés » de la propreté, de vie saine, de la nature, de la
normalité, de I'auscultation systématique, de la consommation des médicaments et des
visites médicales. A vouloir éliminer tous les risques, on tend aussi a faire de la vie une

prison, ce que connaissent bien les personnes handicapées sur-protégées.

9. Une planification nationale des interventions préventives dans une perspective

d’ensemble d’inter-relation des facteurs de risque

Une centralisation est nécessaire pour la coordination nationale des interventions, la
définition d’une politique interministérielle de prévention des déficiences ainsi que
l'allocation des ressources. Elle doit s’assurer que la perspective d’ensemble des
problémes est respectée et qu’il y a un niveau adéquat de services indispensables a

toute la population.
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10. Une souplesse de programmation locale des interventions selon les besoins de la

communauté visée

Il est essentiel de concevoir les stratégies d’intervention selon les besoins propres a
chague communauté. La participation de la communauté a la définition des stratégies
est la base méme d'une intervention de santé communautaire. L’expérience a

largement démontré qu’en prévention, agir de facon uniforme est peu efficace.

11. La priorité aux interventions favorisant l'implication communautaire dans les activités

de prévention

Favoriser les initiatives communautaires vise a démystifier le statut spécialisé de
'approche de prévention. Faire le choix de I'approche préventive est plus un choix de
société d’attitudes et de volonté des décideurs qu’un investissement accru dans des

interventions codteuses.

12.L’élaboration d’'une politique nationale de prévention des déficiences physiques et

mentales pour tous

Cette politique devra notamment s’adresser aux groupes suivants :

* |a population québécoise en général, par des interventions de prévention primaire
visant a une protection maximale contre 'ensemble des facteurs de risque auxquels
elle peut étre exposée ;

» |es couples ou personnes en age de procréer par des mesures de sensibilisation
aux facteurs de risques, de dépistage et de vaccination ;

» |es femmes enceintes par des mesures prénatales et de dépistage des grossesses
a risque ;

» |es femmes et enfants a la naissance par des mesures de périnatalité, de dépistage

précoce et de référence appropriée ;
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» |es enfants de 0 a 5 ans par des mesures d’information des parents, de vaccination,
de suivi des enfants a risque et de dépistage précoce des déficiences physiques et
mentales ;

* |es jeunes de 6 a 17 ans et leurs parents par des mesures d’information, de suivi
des enfants a risque et de dépistage ;

* |es adultes de 18 ans et plus par des programmes appropriés d’information, de

dépistage, de suivi et de référence selon leurs divers contextes de vie et d’activités.

13. Le développement des modes d’intervention préventive

Pour développer une approche préventive, il faut se doter des moyens et des modes
d’intervention appropriés, selon une définition précise du probleme a contrdler. Il en
existe sept principaux : la recherche, I'éducation, le dépistage, I'examen médical
périodique, la vaccination, I'outil 1égislatif et financier et la planification.

La recherche

Les recherches sur I'état de santé et des facteurs de risques dans une population sont
étroitement dépendantes des systémes d’'information sociosanitaires existants. Elles ont
des applications multiples pour contréler au mieux les causes d’apparition de
déficiences physigues ou mentales : identification des probléemes de santé et de leurs
causes, évaluation de leur importance et de leur gravité, étude sur l'impact des
différentes interventions sur I'état de santé. L’épidémiologie emprunte de plus en plus
ses méthodes a la biostatistique, a I'économie, a I'anthropologie, a la sociologie, aux
sciences administratives, a l'informatique, etc. On doit favoriser de telles recherches
selon des objectifs prioritaires et dans un cadre multidisciplinaire favorisant une

perspective d’ensemble de la prévention des déficiences.
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UNE VUE D’ENSEMBLE
DES FACTEURS DE RISQUE

Organisation sociale et environnement

Les risques liés aux facteurs socio-économiques

Les risques liés a I'environnement physique (air, eau, sol, bruit)

Les risques liés a la salubrité des logements et a I'urbanisation

Les risques liés a l'organisation des soins de santé et de services sociaux,
éducatifs, d’adaptation et de réadaptation

Les risques liés a 'organisation et aux postes de travail

Comportements individuels déterminés socialement et culturellement

Les risques liés aux facteurs socioculturels (discrimination, privilége, manque de
stimulation, attitudes et définition de la normalité)

Les risques liés au milieu familial

La violence

La nutrition

Le tabac, 'alcool et les autres drogues

La sédentarité

L’hygiéne

Traumatismes

Les accidents du travail

Les accidents de la circulation

Les accidents domestiques

Les accidents dans les sports et les loisirs

Biologie

Les risques génétiques
Les risques périnataux
Les agents infectieux

Les risques organiques

L’éducation pour la promotion de la santé

Les programmes d’éducation pour la promotion de la santé agissent presque tous sur

les habitudes de vie néfastes pour la santé et sur I'environnement physique et

socioculturel qui permet a ces habitudes de se développer. Les recherches existantes

signalent que les stratégies d’animation et de coordination des efforts déployés par

différents groupes communautaires sont plus efficaces que celles qui visent a changer
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des habitudes individuelles. Beaucoup de programmes de promotion de la santé ont
des effets peu durables s’ils ne tiennent pas compte du contexte économique, social et
culturel dans lequel les citoyens doivent exercer leurs choix. Bien utilisée, I'éducation
pour la promotion de la santé est un bon outil d’'intervention préventive, mais ce serait
une erreur d’en attendre des résultats spectaculaires a court terme, étant donné la force
des intéréts économiques et des facteurs culturels qu’elle affronte.

Le dépistage des déficiences

Le dépistage consiste a identifier, a 'aide de tests, d’examens ou d’autres techniques,
les personnes susceptibles d’avoir une déficience physique ou mentale. Les tests de
dépistage doivent permettre de distinguer les personnes qui sont probablement a risque
de déficience de celles qui probablement ne le sont pas. lls ont pour objet de référer
pour diagnostic les personnes dont le test est positif. Mettre en place des mesures de
dépistage nécessite le respect de normes précises®.

La conception d’'un programme de dépistage implique l'identification des meilleurs
intervenants pour le réaliser. Ce ne sont pas toujours des professionnels de la santé.
Par exemple, les parents sont généralement ceux qui sont a méme d’étre attentifs au
développement de l'enfant. La personne elle-méme remarque fréquemment un
symptébme qui I'inquiete. Certains tests peuvent étre utilisés par la famille d’une facon

trés simple.

Bien souvent, agir selon une approche préventive « prudente et avertie » ne signifie pas
plus de ressources, mais des informations qui aient du sens, des outils de
communication et des interventions reconnues qui rejoignent les personnes

concernées.

® Prévention primaire et secondaire des déficiences et incapacités au Québec — Etat de la situation,
ministére des Affaires sociales, 1981, p. 71-72.
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L’examen médical périodique

Les examens médicaux périodiques sont une sorte de dépistage. Mais au lieu de
s’adresser a la masse, a des groupes importants de population, le dépistage se réalise
au moment ou une personne consulte un médecin. Certaines recherches ont
récemment mis en doute I'efficacité du systéme des visites annuelles pour un examen
médical de routine. |l serait préférable de proposer, en rapporta avec les besoins de
santé variables selon I'dge avec les besoins de santé variables selon I'dge et les
situations, des programmes de protection de la santé plus susceptibles de mettre en
évidence les symptdbmes qui signalent peut-étre une maladie ou une déficience

physique ou mentale.

La vaccination

La vaccination est connue de tous. Elle est une réussite étonnante et un outil de
prévention trés utilisé. Il existe aussi un consensus sur les principes qui doivent étre
respectés dans I'élaboration d’'un programme de vaccination. Chacun demande une
organisation structurée qui permet de maintenir 'immunisation de la population. Il est
parfois difficile de rejoindre toute la population concernée, d’informer les gens sur la
durée d'immunisation de leurs vaccins et de les convaincre de ne pas négliger les
contrdles périodiques, surtout avec les adultes. La disparition presque totale de facteurs
de risque aussi foudroyants que la poliomyélite ou le tétanos peut toutefois étre remise

en question si les programmes ne sont pas trés soigneusement organisés et financés.

L’outil législatif et financier

L’établissement de normes et d’interdiction est aussi un outil de prévention primaire.
Cependant, il est difficile a utiliser. |l nécessite en général des systémes de surveillance
dont I'ampleur peut étre trés colteuse. Comme toute norme, elle peut trancher de
maniére stricte une question sans tenir compte des particularités locales. Pour que
'approche coercitive soit acceptable, il est impérieux qu’un fort consensus existe dans

la population sur la menace engendrée par le probleme. Les moratoires visant a
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interdire le développement de forces atomiques tant qu’on ne saura pas les contrdler en
sont un exemple. Les conséquences de ce type de phénoménes ont déja créé
suffisamment de panique et d’apparitions multiples de déficiences pour que la
population puisse faire imposer linterdiction de certaines armes. Toutefois, les
phénoménes de pollution sont souvent insidieux et il est difficle d’en prendre

conscience collectivement.

La loi peut aussi étre utilisée comme un outil de changement social, comme c’est le cas
avec la santé et la sécurité au travail, les droits de la personne, I'acces a I'éducation,
'environnement physique. C’est alors une question de volonté de réalisation et de
résolution de conflits d’'intéréts qui se manifeste dans ['élaboration de moyens
permettant d’appliquer des loirs et réeglements. L’importance des investissements ou les
pertes de profits peuvent parfois freiner des efforts essentiels a la protection maximale
contre certains facteurs de risque.

La planification

La planification vise a choisir les instruments les plus utiles selon des problemes et des
objectifs a long terme bien définis. Elle a aussi pour rble d’évaluer les résultats des
interventions de prévention et de déterminer les changements d’orientation si
nécessaire. Une planification nationale est indispensable aux décideurs pour définir les
grandes priorités d’intervention et I'intensité des efforts a y consacrer.

Au palier local, on parle de programmation. On cherche a traduire en programmes
'ensemble des actions a entreprendre pour résoudre un probléme clairement identifié.
C’est un regroupement d’activités et de services qui permettent d’atteindre des objectifs
déterminés le plus possible avec la participation active des collectivités ou milieux
concernés. Des étapes et des principes précis doivent donc, ici aussi, étre respectés.

Beaucoup de programmes préventifs échouent, faute d’avoir suffisamment analysé les

opportunités et les contraintes qui existent dans une communauté. Celles-ci varient
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souvent selon les valeurs socioculturelles, les intéréts représentés, les perceptions du

probléme chez les gens concernés.

L’implication des collectivités dans la définition des problemes qui menacent leur
intégrité physique, mentale et leur fonctionnement social est une condition essentielle
de lapproche préventive communautaire. Bien que les orientations prioritaires
nécessitent une centralisation de I'information, un recul nécessaire et une coordination
pour harmoniser les efforts, c’est par la connaissance des besoins particuliers des
différentes communautés et la souplesse de I'adaptation locale des interventions que
'approche préventive acquiert une efficacité et un sens chez les groupes concernés.

Dans le livre blanc sur le développement culturel, on a pu lire « qu’une fraction non
négligeable de la santé d’'un peuple peut étre évaluée d’aprés la capacité qu’il a de se
donner un milieu de vie adéquat. » Renforcer l'organisation communautaire des
collectivités, leur participation et le développement des initiatives, c’est déja faire de la

prévention !

Les recommandations

Coordination nationale

1. Que le ministéere des Affaires sociales, en collaboration avec les ministeres et

organismes gouvernementaux impliqués, ainsi que les organismes de promotion :

= ¢@labore une politique nationale de prévention des déficiences physiques et
mentales ;

» propose une planification nationale des interventions a long terme ;

» assume la coordination nationale des interventions de prévention et de dépistage
des déficiences ;

» définisse avec les Conseils régionaux de la santé et des services sociaux et les
établissements des réseaux d’intervention une stratégie de mise en ceuvre

régionalisée de la politique de prévention ;
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= élabore un code d’éthique d’interventions préventives et des modéles d’intervention

communautaires aupres des groupes-cibles et des intervenants.

L’'OPHQ s’engage a collaborer avec le ministére des Affaires sociales, dont un des
mandats est d’assurer la santé publigue des Québécois, pour en arriver a élaborer une
politigue d’ensemble de prévention des déficiences physiques et mentales. Les
principaux partenaires du ministere dans la réalisation de cette recommandation sont la
Régie de I'assurance-automobile, la Commission de la santé et de la sécurité du travalil,
le ministére de I'Education, le ministére du Loisir, de la Chasse et de la Péche, le
ministere de 'Environnement, le ministére de la Justice, la Commission des droits de la

personne, etc.

Recherche

2. Que le ministére des Affaires sociales, par le biais du Comité interministériel de la
science et de la technologie et en collaboration avec le Conseil des universités :

» propose un mécanisme de centralisation et de consultation des connaissances
scientifiques dans le domaine de la prévention et du dépistage des déficiences
physiques et mentales ;

» propose des priorités de recherche dans une perspective d’inter-relation des
facteurs de risque et les diffuse auprées des organismes subventionneurs et des
milieux universitaires ;

= collabore avec les instances fédérales pour déterminer et inclure, dans le
recensement fédéral, les variables nécessaires au dépistage des personnes ayant
une déficience physique ou mentale significative et persistante.
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Formation

3. Que le ministére de I'Education, en collaboration avec le ministére des Affaires
sociales, les universités, les colleges et les corporations professionnelles :

= integre et développe la dimension de la santé communautaire et les connaissances
relatives a la prévention et au dépistage des déficiences physiques et mentales

dans les programmes :

— de formation générale (colleges, universités, éducation des adultes) ;

— de formation professionnelle des futurs intervenants en santé communautaire
(sciences de la santé, sciences humaines, sciences de I'éducation et sciences
économiques) ;

— de formation continue des intervenants actuels.

Coordination locale

4. Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec les Conseils régionaux

de la santé et des services sociaux et les centres hospitaliers :

= favorise une organisation des Deépartements de santé communautaire leur
permettant de jouer le réle de coordination et de planification des programmes de

prévention et de dépistage des déficiences physiques et mentales sur leur territoire.

5. Que les Départements de santé communautaires :

» favorisent une perspective d’ensemble multifactorielle dans leurs activités de
recherche et de programmation des interventions de prévention des déficiences
physiques et mentales ;

» s‘adjoignent la collaboration d’équipes multidisciplinaires pour analyser les facteurs
socioculturels, psychologiques et de I'environnement physique menacant la santé
des collectivités de leur territoire ;
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favorisent la patrticipation des collectivités et des organismes de promotion a
l'analyse de leurs besoins, a I'élaboration des programmes, a leur réalisation et a
leur évaluation ;

améliorent les systéemes de suivi et de référence pour diagnostic des personnes
dépistées a risque de déficience physique ou mentale.

Activités de prévention

6. Que le ministere des Affaires sociales :

assure le développement d’un réseau complet de Centre locaux de services
communautaires sur le territoire québécois ;

favorise, en collaboration avec les Conseils régionaux de la santé et des services
sociaux et les Départements de santé communautaire, la réalisation du mandat des
Centres locaux de services communautaires comme maitres d’ceuvre des activités

de prévention des déficiences physiques et mentales sur leur territoire.

Participation

7. Que les Centres locaux de services communautaires :

favorisent la participation des groupes de population concernés a la définition des
mesures a prendre pour minimiser les facteurs de risque auxquels ils sont
confrontés et adapter aux priorités locales les programmes de prévention et de
dépistage des déficiences proposés par les Départements de santé
communautaire ;

favorisent une approche de soutien et de développement des initiatives
communautaires visant la prévention et le dépistage des déficiences physiques et
mentales ;

développent des mesures d’information sur le prévention des déficiences physiques

et mentales et sur les activités disponibles et rendent ces informations accessibles
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sous la forme de média substitut, ainsi que sous une forme pratique et

compréhensible, selon les groupes concernés.

Que les intervenants impliqués en santé communautaire dans ['élaboration et la
réalisation de programmes de prévention primaire et de dépistage des déficiences

physiques et mentales :

favorisent une approche visant a déemystifier les mesures préventives, en particulier
la surspécialisation de lintervention, et a promouvoir le contréle maximal de sa

qualité de vie par la collectivité.
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5. Diagnostic et traitements

Introduction

Le diagnostic et le traitement de la déficience sont une étape essentielle dans
I'élaboration d’'un plan de services pour une personne handicapée. C’est d’abord le
diagnostic qui permet d’établir la présence effective d’une déficience. Selon la nature et
'étendue de celle-ci, des interventions promptes de traitement, mais aussi de
réadaptation, peuvent permettre de stabiliser la déficience tout en préservant au
maximum le potentiel fonctionnel de la personne. Une référence rapide et efficace en
évaluation globale pour la préparation éventuelle d’'un plan de services, incluant des
interventions d’adaptation ou de réadaptation et de soutien a lintégration sociale,
permet d’assurer une continuité de développement de la personne ayant une déficience
significative et persistante. La phase du diagnostic et du traitement prend alors tout son

sens comme étape premiere vers l'intégration sociale.
La situation

Le diagnostic et le traitement de la déficience constituent un domaine fort complexe. En

effet, les intervenants doivent connaitre, pour chaque type de déficience :

e leurs causes d’apparition ;

e leur nature et leurs symptémes ;

¢ |e potentiel variable de développement des capacités fonctionnelles ;

e les traitements appropriés a dispenser a la personne particulierement dans la
période qui suit immédiatement I'apparition de la déficience.

Toutes ces connaissances doivent se compléter d’une bonne perception de la réalité
d’ensemble de la personne concernée, de son milieu familial et social. Réunir toutes
ces compétences suppose la disponibilité d’'une équipe d’intervenants de différentes

disciplines des domaines médical, infirmier et de 'adaptation ou de la réadaptation.
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Un pouvoir

Le champ du diagnostic et des traitements de la déficience demeure fortement controlé
par les médecins. A cause de contraintes Iégales et de pratiques longuement établies,
le médecin demeure le principal intervenant a pouvoir admettre une personne dans
'ensemble des services de soins de santé et de réadaptation au Québec. C’est lui qui a
le pouvoir et la responsabilité de définir la situation de chaque personne et les services
dont elle a besoin. C’est son expertise qui prédomine. Le role et I'évaluation des
professionnels des autres disciplines qui interviennent dans le diagnostic et le

traitement sont peu reconnus.

Cela ne favoriser pas le développement d’une approche globale et on constate une
tendance a considérer 'anomalie uniquement du point de vue médical en faisant
abstraction de la réalité de la personne. Par sa formation, la profession médicale est en
général peu préparée a donner du soutien, des informations et des références aux
personnes acquérant une déficience ou a leur famille. Ainsi leurs clients se trouvent
souvent dans une situation d’'ignorance et de dépendance. Les possibilités nouvelles
d’adaptation ou de réadaptation et d’intégration selon chaque catégorie de déficience et
le degré de limitation fonctionnelle conséquent ne sont pas assez diffusées et connues

des intervenants.

D’autres obstacles sont liés a I'organisation des services de santé et au contexte dans
lequel ces services sont offerts. On constate de grandes difficultés a implanter des
équipes multidisciplinaires en milieu hospitalier. Les réglements des corporations
professionnelles et les clauses de conventions collectives établissent de facon rigide les
champs d’intervention de chacune des disciplines, ce qui crée des cloisonnements et
des luttes de pouvoir qui n’incitent pas a la collaboration. Aussi, la concertation est
quelquefois insuffisante entre les différentes disciplines médicales et les différents
départements dans les centres hospitaliers. |l n’existe pas de mécanisme rationnel
d’identification et de référence entre le dépistage et le diagnostic d’'une part, et le
diagnostic et I'évaluation globale pour adaptation ou réadaptation et soutien a
I'intégration sociale d’autre part. Toutes ces lacunes empéchent une approche globale
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au moment du diagnostic et du traitement et ont, par la suite, des conséquences
préjudiciables a l'intégration sociale des personnes ayant des déficiences entrainant

des limitations.

L’acces

Le manque de disponibilité et la répartition actuelle des services de santé au Québec
sont un autre obstacle. La rareté des ressources de réadaptation |égéres en centres
hospitaliers, de courte durée principalement, compromet, parfois sans retour, le

maintien ou la récupération de certaines capacités fonctionnelles.

Il y a aussi une concentration excessive des médecins spécialistes dans les régions de
Montréal et de Québec ou I'on retrouve respectivement 70 % et 17 % des effectifs. Les
personnes qui ont besoin d’examens et de traitements spécialisés doivent se déplacer

continuellement.

Par ailleurs, le choix des traitements, le droit de les accepter ou de les refuser, la qualité
du milieu thérapeutique, l'utilisation abusive de médicaments sont des facteurs
possibles d’influence sur le degré des incapacités et la production de handicap. Il faut
finalement noter que certaines déficiences nécessitent des traitements de nature
répétitive ou des médications. Leur acces pose des problemes financiers et techniques
et met en cause le respect de la qualité de vie et de l'autonomie des personnes

concernées.

Le diagnostic peut aussi avoir des conséquences légeres. Ainsi une personne peut se
trouver privée du droit de gérer ses biens et dotée d’'un curateur, sans jamais avoir eu le
droit de se défendre ou de présenter une preuve contraire. Des changements rapides
sont attendus de toute urgence par les personnes psychiatrisées et ex-psychiatrisées et
nombre d’intervenants pour assurer I'exercice des droits de la personne pendant les
phases de diagnostic, d’évaluation et de traitement.
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A la Conférence socio-économique, le ministére des Affaires sociales a manifesté sa
volonté d’insister, dans une loi en préparation, sur [utilisation judicieuse de la
médication et du pouvoir des médecins et dentistes dans les centres hospitaliers et sur
un meilleur acces en région aux ressources professionnels de la santé et au traitements

spécialisés.

Un consensus s’est dégagé, également a I'occasion de la Conférence, sur la continuité

du plan de services qui serait disponible des la phase de traitement.

LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DU DEVELOPPEMENT SOCIALE :

e consulter les organismes de promotion sur la révision de la Charte des droits de la
personne et du Code civil ;

e fournir aux organismes de promotion les documents rédigés suite aux rapports
proposant une refonte de la Loi de la protection du malade mental.

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES :

e revoir la réglementation visant a supprimer le pronostic « non intégrable » dans une
famille en collaboration avec les organismes de promotion.

MINISTERE DE L’EDUCATION ET CONSEIL DES UNIVERSITES :

e implanter des cours de formation en responsabilité professionnelle dans les facultés
de médecine ;
e favoriser la concertation entre les universités et les corporations professionnelles.
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LES OBJECTIFS

Acces aux ressources

1. L'acces a des ressources de diagnostic de qualité des qu’une possibilité de

déficience est dépistée

Le diagnostic vise a identifier par un regroupement de moyens spécialisés la présence
d’'une déficience physique ou mentale chez une personne. Il s’adresse toujours a une
personne en particulier. On peut le considérer comme l'entrée dans les services de
santé et sociaux permettant une intervention adéquate. Sa qualité, son exactitude, sa
précocité conditionnent fréquemment les capacités futures de la personne ayant une
déficience physique ou mentale. L’amélioration du systeme d’accés aux ressources de

diagnostic est donc essentielle.

2. La référence en évaluation globale multidisciplinaire dés que le diagnostic de

déficience est posé

Le choix et la décision de faire appel a diverses disciplines médicales ou d’adaptation et
de réadaptation des que le premier diagnostic est posé appartient frequemment a une
seule personne, le médecin traitant. La référence a une évaluation multidisciplinaire doit
étre rendue obligatoire dés qu’une déficience physique ou mentale entrainant des
incapacités et I'apparition possible d’un handicap est diagnostiquée.

3. Le respect d’une éthique de soutien de la personne et de son entourage au moment
du diagnostic de déficience physique ou mentale

Les intervenants impliqués dans la phase de diagnostic doivent adopter une éthique
d’'information, de soutien, d’orientation et de référence de la personne concernée et de
son entourage s’il y a lieu, au moment du diagnostic et de l'identification de I'importance
de la déficience. Une attention accrue doit étre apportée a la formation des
professionnels de la santé dans ce domaine.
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4. La remise en question du pouvoir médical et de la dépendance du « patient »

Malgré d’importantes transformations dans les pratiques des médecins, leur formation
et I'organisation du systéeme de santé tendent a amener ceux-ci a se concentrer sur
'anomalie, la maladie, en négligeant l'intégration de la personne. Leurs connaissances
et leur pouvoir d’intervention sur la maladie qui déséquilibre la personne leur conférent
un réle social privilégié aupres de la collectivite. Une véritable humanisation des
traitements implique la remise en question par la profession médicale elle-méme de la
dépendance du « patient » et I'attribution d’'une juste valeur au « pouvoir médical ».

5. Le développement d’une approche globale du traitement des déficiences

Selon les types de déficiences, leur importance, le caractére temporaire ou permanent
des traitements, les pratiques et le mode d’organisation des traitements constituent
souvent un premier facteur d’apparition du handicap chez la personne. Elle est
dépossédée de son identité sociale pour n’étre plus gqu’un cas étiqueté, un malade
entierement réduit a son anomalie. Le respect des droits de la personne est ainsi

fréquemment compromis dans le milieu hospitalier et institutionnel.

Les traitements intensifs

6. L’amélioration de l'orientation et 'acces rapide aux ressources de traitement intensif

pour les personnes risquant d’acquérir une déficience

Selon les circonstances, les traitements intensifs des déficiences ne sont pas toujours
requis. lls s’adressent aux personnes dont les conditions vitales sont déstabilisées, en
particulier suite a un traumatisme, une infection, une manifestation subite d’'un probléme
grave de santé. L’orientation rapide de la personne vers la ressource d’intervention
spécialisée et de courte durée qui pourra stabiliser sa condition est un facteur essentiel
de contr6le maximal de I'amplitude de la déficience et de ses conséquences.
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7. La disponibilite immédiate d’interventions légéres d'adaptation et de réadaptation

pendant le traitement intensif

Il est maintenant clairement démontré, principalement dans le cas de traumatisme aigu,
que la disponibilité de mesures simples pour prévenir la dégénérescence des capacités
fonctionnelles peut étre essentielle dés le début de Tlintervention intensive. Ces
interventions précoces d’adaptation et de réadaptation visent la préservation optimale
des capacités fonctionnelles. Elle implique la présence d’'un personnel adéquatement

formé disponible en milieu hospitalier de courte durée.

8. La reconnaissance du réle du personnel paramédical pendant les traitements

intensifs

Le personnel infirmier en particulier doit étre intégré a part entiere dans I'équipe de
traitement intensif et peut jouer un réle de premier plan dans ce domaine. Les gestes a
poser ne nécessitent pas obligatoirement une intervention spécialisée, mais plutét de
savoir quoi faire, de quelle maniéere et a quel moment. Les statuts professionnels et les
descriptions de taches ne correspondent pas toujours aux besoins de la personne a
traiter dans cette phase décisive. La complémentarité des roles, le décloisonnement
des disciplines et la valorisation de tous les intervenants de la santé et de I'adaptation

et réadaptation en milieu hospitalier sont des objectifs a atteindre rapidement.

Les traitements a long terme

9. L'accés des personnes ayant des déficiences a des ressources de traitement
spécialisé les plus proches possibles de leur milieu de vie naturel, quand cela

s’avere nécessaire

De nombreuses personnes ayant des déficiences doivent avoir accés a des ressources
de traitements spécialisés de maniere quotidienne ou périodique. C’est le cas en
particulier de plusieurs catégories de déficiences organiques. Pour certains, la

fréquence de traitement et la précarité de leur condition nécessitent leur maintien
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permanent ou a long terme en milieu hospitalier de soins prolongés. Pour d’autres, il
s’agira de visites régulieres. Selon les besoins des populations locales, il faut favoriser
'organisation des ressources spécialisées de traitement, proches du milieu de vie
naturel, en service externe des institutions. On ne retiendra comme critere d’accés et de
maintien dans les institutions de soins prolongés que des impératifs de quantité et de
rareté de l'intervention requise ou de menace aux conditions vitales de la personne.
Ceci doit étre clairement justifié dans le plan de traitement de la personne, avec son
accord.

10. Le respect des droits, de I'autonomie et de la qualité de vie de la personne dans le

choix des traitements et les modalités de leur organisation

Les formules d’auto-traitement, d’accés a des ressources au domicile ou en service
externe sont a favoriser dans la mesure ou ils permettent le maintien de I'intégration
sociale de la personne. Le plan de traitement peut aussi étre intégré a un plan de
services assurant le maintien dans le milieu de vie naturel. Le chois des traitements et
I'organisation du milieu thérapeutique doivent respecter les droits de la personne quelle
que soit sa déficience.

L’organisation des ressources

11.La répartition équitable des professionnels spécialisés de la santeé selon les besoins

régionaux

La concentration des ressources professionnelles a Montréal et a Québec s’explique
davantage par les exigences des professionnels que par les besoins des clientéles.
L’organisation méme des services de santé, la concentration des milieux de recherche,
le systeme de paiement a l'acte, les écarts d’intéréts professionnels selon les champs
de pratique et I'éloignement des grands centres ont un ensemble d’effets sur la qualité
et les colts liés a l'accés aux ressources de diagnostic et de traitement. Il est donc
urgent d’en arriver a des ententes assurant une répartition équitable des intervenants

selon les besoins des personnes ayant des déficiences dans les diverses régions.
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INTERVENTION POUR L’ACCES AU DIAGNOSTIC
ET AUX TRAITEMENTS DES DEFICIENCES
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ayant une déficience

Dépistage

Diagnostic

Condition médicale Condition médicale
non stabilisée stabilisée

Traitement intensif
Disponibilité immeédiate

de réadaptation

EVALUATION GLOBALE

PLAN DE SERVICES
Traitement a long terme et autres

plans d’intervention

INTEGRATION SOCIALE

87




12.La coordination du réseau des soins hospitaliers avec celui de l'adaptation et de la
réadaptation

Cette coordination des réseaux de services complémentaires d’intervention pour la
stabilisation de la déficience et le développement maximal des capacités fonctionnelles
suppose un ensemble d’ententes de services, d’aménagement des conditions
d’admission et de référence aux services. L’organisation des ressources doit permettre
la continuité de lintervention par I'élaboration la plus rapide possible d’un plan de
services personnalisé. Dés le diagnostic, un responsable du suivi de la personne doit
étre nommé jusqu’a ce que celle-ci bénéficie d’'un plan de services. Ce responsable
n‘est pas nécessairement un médecin mais plutét un travailleur social ou un autre

professionnel de I'équipe diment mandaté.

13. L'implication des bénéficiaires dans l'organisation des traitements de la déficience

La participation des bénéficiaires a I'organisation de services de soins doit apporter une
contribution essentielle au respect des droits de la personne. Cet objectif ne sera
toutefois atteint que lorsque le respect des caractéristiques de communication et de
capacités fonctionnelles des personnes ayant des déficiences physiques ou mentales
modifiera totalement les processus de décision de I'administration hospitaliere et des
commissions administratives des organismes régionaux de planification des traitements

des déficiences.

LES RECOMMANDATIONS

Référence pour diagnostic

1. Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec les établissements du
réseau des Affaires sociales et les corporations professionnelles impliquées :

e améliore la référence aux ressources de diagnostic appropriées et le suivi des

personnes dépistées comme étant a risque de déficiences physiques ou

mentales.
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2. Que le ministere des Affaires sociales et les Conseils régionaux de la santé et des
services sociaux, en collaboration avec les corporations professionnels impliquées :
e s’assurent d’une répartition équitable de ressources de diagnostic de qualité sur
le territoire ;
e améliorent les services durgence et dorientation vers les ressources

spécialisées selon les diverses déficiences.

Evaluation

3. Que le ministere des Affaires sociales :

e prenne les mesures nécessaires pour rendre obligatoire la référence en
évaluation globale multidisciplinaire de toute personne chez qui on diagnostique
une déficience physique ou mentale risquant d’entrainer des limitations
significatives ;

e s’assure que les besoins en adaptation ou réadaptation soient évalués, dans les
cas appropriés, des le début de la phase de traitement intensif.

Responsabilité

4. Que le ministere des Affaires sociales et les centres hospitaliers :

e prennent les dispositions nécessaires pour qu’'un responsable de la continuité et
de la complémentarité des interventions soit nommé pour chaque personne
ayant une déficience, des le début du traitement ;

e mandatent cet intervenant pour s'assurer que la personne handicapée ait acces
aux ressources d’évaluation permettant I'élaboration d’'un plan de traitement et, si

nécessaire, d’un plan de services complet.
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Ressources

5. Que le ministere des Affaires sociales et les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux :

favorisent la disponibilité de ressources d’évaluation globale et de traitement
spécialisé pour les personnes ayant une déficience physique ou mentale ;

organisent ces ressources en fonction des besoins territoriaux.

Traitements répétitifs

6. Que le ministere des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux et les centres hospitaliers :

favorisent, dans les cas de traitements de nature répétitive, la prise en charge de

son traitement par la personne ayant une déficience ou par ses proches,

— en prenant les mesures nécessaires pour développer les centres de
traitements spécialisés selon les besoins territoriaux,

— en encourageant le traitement a domicile et en assurant les ressources
humaines et financieres nécessaires au maintien de l'intégration sociale,

— en incluant ce service dans la politique ministérielle de maintien a domicile.

Frais d’acces

7. Que le ministere des Affaires sociales :

assure la couverture universelle des frais de traitement des déficiences, y
compris la médication visant a compenser une déficience significative et
persistante ;

assure la couverture universelle des frais d’acces aux ressources de traitement

des déficiences significatives et persistantes.
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Traumatismes aigus

8. Que le ministére des Affaires sociales et les Conseils régionaux de la santé et des
services sociaux, en collaboration avec les centres hospitaliers et les centres
d’accueil de réadaptation :

e favorisent la mise en place d’'un systéeme efficace et rationnel d’acces a des
interventions de réadaptation pendant la phase de traitement intensif des
traumatismes physique aigus ;

e s’assurent de la disponibilité d’'une équipe multidisciplinaire d’adaptation et de
réadaptation dans les centres hospitaliers de courte durée, a partir de leurs

ressources internes et des ressources en place dans la région.

Conflits professionnels

9. Que le ministere des Affaires sociales, I'Office des professions et les corporations
professionnelles impliquées :

e proposent des solutions aux conflits professionnels liés aux définitions de tache

et prennent des mesures a court terme pour en éviter les conséquences néfastes

sur la clientéle.

Ceci concerne les conflits entre divers spécialistes médicaux et paramédicaux : oto-
rhino-laryngologistes et audiologistes ou orthophonistes ; ophtalmologistes et
optométristes ; psychiatres et psychologues; orthopédistes et physiatres,
physiothérapeutes et techniciens, etc.

Equipe

10. Que le ministére des Affaires sociales et les centres hospitaliers :

e s’assurent que le personnel paramédical soit intégré aux équipes
multidisciplinaires et que son réle privilégié soit reconnu dans le traitement des
déficiences, la qualité de la relation thérapeutique et la fourniture d’interventions
d’adaptation et de réadaptation en milieu hospitalier.

91



Formation

11. Que le ministére de I'Education et les corporations professionnelles impliquées dans
le diagnostic et le traitement, en collaboration avec les universités et colleges :

e élaborent et integrent, dans des programmes de formation a la responsabilité
professionnelle, les regles d’éthique et les éléments nécessaires a l'information,
au soutien, a l'orientation et a la référence de la personne ayant une déficience
physique ou mentale et de son entourage ;

e intégrent ces éléments d’éthique et d’information aux programmes de formation

continue des praticiens actuels.

12.Que les centres d’accueil de réadaptation, en collaboration avec les centres

hospitaliers et les corporations professionnels impliquée dans le traitement des
déficiences :

e offrent des programmes de formation au personnel hospitalier afin de diffuser les

connaissances sur limportance de l'acces aux interventions d’adaptation et de

réadaptation pour les personnes ayant une déficience physique ou mentale, ainsi

que sur les besoins et capacités des personnes handicapées.

Recherche

13.Que le Comité interministériel de la science et de la technologie, en collaboration
avec le Conseil des universités et les organismes subventionneurs :
e favorise la recherche sur le diagnostic et le traitement des diverses déficiences
physiques et mentales.
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6. L’adaptation ou la réadaptation

Introduction

Nous partageons tous une normalité fondamentale, biologique, celle d'appartenir a
I'espéce humaine et de naitre avec un potentiel de vie dont le développement n'est
possible que s'il est stimulé par un environnement social auquel chaque personne réagit
de maniére originale. Chacun de nous est différent et possede une histoire unique. Nos
capacités fonctionnelles dépendent d'une adaptation continue a notre environnement,
aux régles du jeu social et conditions de vie de notre milieu, de notre famille, de notre
collectivité. C'est notre apprentissage de la vie et de ses techniques qui permet le

développement de notre potentiel d'intégration et de participation a la vie sociale.

Toutefois, pour certains d'entre nous, une déficience physigue ou mentale se traduit par
des limitations fonctionnelles et provoque une situation ou les techniques et
connaissances utilisées habituellement ne sont pas suffisantes. C'est alors qu'une
intervention spécialisée d'adaptation ou de réadaptation est nécessaire. Son but est de
mettre a la disposition de la personne handicapée les ressources et moyens
indispensables au développement de son autonomie et a la compensation de ses

limitations fonctionnelles.

La situation

L’origine et I’évolution des services

Un rapide survol historique aide a comprendre les raisons de certaines difficultés

rencontrées aujourd'hui pour proposer des interventions adéquates d'adaptation ou de
réadaptation aux personnes handicapées.
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Les personnes ayant une déficience auditive

Les personnes ayant une déficience auditive de naissance ou en bas age ont besoin
d'adaptation a des modes de communication différents grace a des techniques
spécialisées appropriées. C'est dans cette perspective qu'ont débuté les interventions
dans le courant du XIX®siécle avec l'enseignement du langage gestuel. D'autres
interventions sont plus récentes: l'audiologie et I'orthophonie, l'oralisme et la
communication totale, le perfectionnement de prothéses auditives alliées a des
mesures d'acces a l'appareillage, comme le programme d'aides auditives de la Régie
de l'assurance-maladie pour les personnes de moins de 36 ans. Cela permet peu a peu
a ces personnes de sortir de leur isolement et d'envisager une participation beaucoup

plus importante a la vie sociale.

Confondue trés longtemps avec I'éducation par absence de services d'enseignement
adapté en milieu régulier, I'adaptation des personnes ayant une déficience auditive de
naissance s'oriente vers l'appareillage, I'apprentissage et le soutien, surtout
psychologique, dans une perspective d'intégration sociale. Il faut toutefois mentionner la
persistance d'un débat déja ancien sur les méthodes de communication les plus

appropriées a enseigner aux personnes ayant une déficience auditive.

Une profonde transformation est en cours dans les centres de réadaptation supra-
régionaux qui jouaient jusqu'en 1977 un réle d'école spécialisée. Du fait de I'application
progressive de la politique d'adaptation scolaire, leurs programmes sont en voie de
restructuration. Ce qui est nouveau et tres pertinent, ce sont les interventions en bas
age, dont la stimulation précoce, grace a la collaboration des parents et d’intervenants

spécialisés.

La réadaptation s’applique plutét aux personnes qui perdent de leurs capacités
auditives au cours de leur vie. Elles ont besoin d’'un ensemble d’interventions
professionnelles, d’appareillage et de support, pour se réadapter et mener leurs
activités quotidiennes malgré cette limitation d’audition.
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Les personnes ayant une déficience intellectuelle

Avec la mise a I'écart des personnes dont on avait peur qu'elles ne compromettent
I'avenir génétique de la population, les institutions ont eu avant tout un réle de controle
social et d'hébergement. Les interventions significatives d'adaptation et de scolarisation
ne sont apparues qu'avec I'émergence, dans les années 50, d'associations de parents
et de professionnels. Celles-ci ont joué un rble décisif dans la mise sur pied de
programmes d'apprentissage, de stimulation et de développement.

Actuellement, les principaux secteurs d'interventions sont la stimulation précoce' des
enfants, l'accés a la scolarisation, l'apprentissage des habitudes de travail et

l'autonomie dans les activités de la vie sociale.

La déficience intellectuelle est frequemment associée a des déficiences physiques : il
est primordial de développer l'ensemble des capacités de l'enfant. On dénombre
maintenant plus de 300 causes possibles a cette déficience. De plus, on estime que
88 % des personnes ayant une déficience intellectuelle présentent un potentiel
d'autonomie fonctionnelle suffisant, une fois stimulé et développé, a une intégration
compléte a la vie sociale. Il s'agit d'amener la personne a développer ses capacités en
faisant des apprentissages qui lui permettent de participer de facon active a la vie de la
communauté. Méme celle qui présente des limitations fonctionnelles importantes fera,
placée dans un milieu de vie favorable, des apprentissages de base (se nourrir,
s'habiller, s'occuper de son hygiene, communiquer) qui seront pour elle valorisants et

augmenteront son autonomie.

L'institution n'est donc pas un milieu propre a l'adaptation ; ce réle revient plutét a
I'ecole, I'entreprise, la collectivité et la famille avec un soutien adéquat. Toutefois, le fort

taux d'institutionnalisation des personnes ayant une déficience intellectuelle semble

' Ensemble d'interventions favorisant le développement intellectuel par le biais d’un milieu riche en
contacts et en expériences ayant de l'intérét pour I'enfant de 0 a 5 ans.
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démontrer qu'on est encore loin de favoriser le développement de leur potentiel
d'intégration sociale au Québec, mais il faut aussi tenir compte du grand nombre d'entre
elles qui ont une longue histoire institutionnelle. Les ressources de soutien, comme les
services de jour et les appartements supervisés, sont peu développées et il reste
beaucoup a faire dans les centres d'accueil de réadaptation et dans la mise sur pied
d'activités valorisantes au sein de la collectivité afin que les centres n'aient plus a jouer

un réle de « garderie » pour les adultes en particulier.

Pour les adultes hébergés dans les centres d'accueil d'hébergement, il n'existe
actuellement que trés peu d'interventions disponibles et valables pour les soutenir dans
I'acquisition des capacités nécessaires a une vie plus autonome. De nombreuses
personnes ayant une déficience intellectuelle demeurent dans leurs familles et ont, elles

aussi, besoin d'interventions spécialisées pour développer leurs possibilités.
Les personnes ayant une déficience motrice

Pour les personnes ayant une déficience motrice, les principales découvertes qui ont

permis le développement de la réadaptation sont d'ordre :

= thérapeutique (les antibiotiques, le contréle des conséquences secondaires a la
déficience) ;

» technologique, par la mise au point d'orthéses-prothéses et de techniques
d'entrainement visant la récupération des fonctions atteintes ;

= idéologique, par une transformation lente des pratiques: apres avoir sauvé des vies
et occupé des invalides, on s'est orienté vers un développement du potentiel de ces

personnes dans le but de les amener a reprendre une vie active.

La seconde guerre mondiale et I'idée de la réparation ont suscité la mise sur pied de
services pour les victimes du conflit, ouverts peu a peu aux autres personnes
handicapées. Le nombre des personnes ayant des déficiences motrices s'accroit aussi
avec la multiplication des accidents du travail ou de la route, la baisse de la mortalité et
l'augmentation de la longévité. A l'origine, on répare et on guérit des corps définis

comme des mécaniques afin de leur rendre leurs capacités de travail.
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Les jeunes qui naissent avec une déficience motrice ou I'acquiérent en bas age, posent
le probleme de la distinction entre adaptation et réadaptation. lls se développent et
s'adaptent en fonction de leur potentiel, sans rupture, et démontrent également
limportance d'un développement global des capacités. Cette approche globale s'est
particulierement développée ces dernieres années dans les centres d'accueil de
réadaptation pour personnes ayant des déficiences motrices. C'est un signe
extrémement positif. Elle remet en question la réparation parcellaire pour s'orienter vers
le développement de tout le potentiel fonctionnel et social, I'entrainement et
l'appareillage de la personne pour sa participation a Il'ensemble des activités
quotidiennes. Le travail productif n'est plus le seul objectif auquel on accorde de

l'importance.

L'accroissement des déficiences causées par le mode de vie contemporain et le
vieilissement de la population reste cependant un probléeme majeur. Ainsi, les
incapacités provoquées par des accidents cérébro-vasculaires, les rhumatismes ou
I'arthrite, lorsqu'elles sont comptabilisées, augmentent significativement le nombre de
personnes handicapées®. Des milliers de personnes sont actuellement négligées et
n'ont pas un acces adéquat aux interventions d'adaptation ou de réadaptation. Pourtant
on réduirait singulierement les colts d'hébergement et de soutien imposés par leur

dépendance actuelle, si elles y avaient acces.
Les personnes ayant une déficience psychique ou émotionnelle
Les personnes ayant des troubles psychiques altérant gravement leur comportement ou

leur capacité d'autonomie ont longtemps fait I'objet de mesures de contrble social,
d'ordre policier et normatif, sous couvert de diagnostic et d'intervention médicale. L'idée

% La santé des Canadiens — Rapport de I'enquéte Santé Canada, ministére de la Santé et du Bien-étre
social, Ottawa, 1981, p. 117. Les résultats de I'enquéte confirment I'importance grandissante des
déficiences de la motricité dans I'ensemble de la population canadienne : « La restriction des activités
est motivée, la plupart du temps, par des maux dans les membres et les articulations, les maladies
cardiaques, I'arthrite et les lésions. »
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d'une réadaptation et d'une réintégration sociale, récente et peu développée, a été
favorisée par I'utilisation de médicaments de plus en plus sophistiqués et une évolution
des mentalités par rapport a la maladie mentale. Les méthodes comme les électrochocs
sont de moins en moins utilisées, mais ne sont pas interdites. Il est surprenant
d'apprendre que 8 444 anesthésies pour électrochocs ont été réalisées au Québec en
1981.

Malgré la volonté d'ouvrir progressivement les milieux institutionnels et d'aller de plus
en plus vers des ressources de soutien externes et communautaires, vivre un épisode
psychiatrique est toujours pergu comme une sorte d'arrét dans le cours normal de la vie
de la personne : un stigmate social qu'elle aura toutes les difficultés a surmonter. Dans
la plupart des cas, il est nécessaire d'apporter de maniere coordonnée un soutien a la
personne en perte d'autonomie sociale. Ce domaine est encore largement marqué par
une approche médicale curative de la maladie mentale au moyen des médicaments et

de I'hospitalisation.

Toutefois, un mouvement important est amorcé. Il revendique le développement
d'interventions complémentaires sur I'environnement, la famille, les conditions et
habitudes de vie, dont |la responsabilité est de plus en plus reconnue dans I'apparition et
la persistance de troubles émotionnels et psychiques. Il n'y a pas assez de ressources
non médicales de soutien en milieu externe, pourtant considérées comme essentielles
a un processus de réadaptation. Les personnes ayant une déficience psychique ou
émotionnelle ont été longtemps ignorées et la prise de parole pour dénoncer le
handicap que l'attitude de la collectivité leur impose est toute récente.

Les personnes ayant une déficience visuelle

Grace a la mise au point du braille, c'est également dans une perspective
d'apprentissage, d'adaptation et d'éducation qu'il faut aller chercher les origines des
interventions. Les principales initiatives dans ce domaine sont liées a la scolarisation et
au soutien dans le domaine du travail, par la création d'ateliers de travail et la formation

dans certaines professions.
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Suite aux pressions des personnes ayant une déficience visuelle et de leur entourage,
le rapport Girard, en 1974, a recommandé la création de deux centres supra-régionaux.
lls sont chargés de dispenser un ensemble de services d'adaptation et de réadaptation.
Avec deux centres régionaux supplémentaires créés en 1982, ils assurent aussi
I'évaluation, I'entrainement et l'attribution des aides visuelles. Dans ce domaine,
I'approche globale est peu développée, faute de services professionnels spécialisés,
d'acces a la technologie et a I'entrainement requis, de clarification des responsabilités

et de définition des programmes.
Les personnes ayant des déficiences associées

La situation des personnes ayant des déficiences associées a toujours été et reste
déplorable. Elles se heurtent continuellement a une organisation des ressources
réservées a chaque catégorie de déficiences. Ceci entraine fréquemment des
placements et un manque de stimulation pour ce groupe trés défavorisé. Pour intervenir
selon le portrait fonctionnel de la personne et non selon une étiquette, il faut une
collaboration, qui existe peu actuellement, entre l'ensemble des intervenants

d'adaptation ou de réadaptation. Les programmes existants manquent de compatibilité.
Les problémes

Malgré les progres réalisés dans le domaine de |'adaptation ou de la réadaptation et les
grandes orientations qui se dégagent de plusieurs documents ministériels®, des
questions de fond ont soulevé de nombreux débats et recherches dans le milieu?, mais
n'ont obtenu aucune réponse qui ait fait I'objet d'un consensus.

¥ Notamment,

Mémoire de programmes sur les services a I'enfance, ministére des Affaires sociales, 1973.
Proposition de politique a I'égard des personnes handicapées, ministére des Affaires sociales, 1977.

* Voir les rapports des tables provinciales, ministére des Affaires sociales, 1981, et les documents de
I’Association des centres d’accueil du Québec cités en bibliographie, 1980-81.
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C’est le cas en particulier :

= de la définition de l'intervention en adaptation ou en réadaptation,

» des objectifs visés,

= des lignes de démarcation entre le domaine du traitement des déficiences et celui
de l'intégration sociale (travail, éducation, participation a la vie sociale),

» des principes fondamentaux a respecter dans tout processus d'intervention

d'adaptation ou de réadaptation des personnes handicapées.

L’acces aux services

Les personnes ayant des limitations fonctionnelles font actuellement face a de graves
injustices. En effet, I'accés aux services d'adaptation ou réadaptation est conditionné
par :

= |'age,

= le mode d'apparition de la déficience,

» la catégorie de déficience ou la présence de déficiences associées,

* le degré de limitations fonctionnelles,

» |a proximité ou I'éloignement géographique de grandes villes,

= |e revenu.

Avoir une déficience a la naissance ou I'acquérir suite a une maladie, a des risques liés
a l'environnement, a un accident de la route, du travail ou de sport, améne des
personnes ayant des limitations fonctionnelles égales a des conditions complétement
différentes d'accés aux services. Selon les régimes d'acces et de prise en charge, la
quantité et la qualité des ressources mises a la disposition de chacun varient:
Commission de la santé et de la sécurité du travail, Régie de I'assurance-automobile,
ministére des Affaires sociales. Les progres réalisés par l'implantation de ces régimes
soulignent en contre-partie l'injustice causée a ceux qui sont condamnés a la

dépendance parce qu'ils n'appartiennent pas a la bonne catégorie !
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De plus, dans de nombreuses situations, les criteres d'admission des établissements ou
des programmes ressemblent davantage a des critéres d'exclusion. On tend a négliger
les personnes dont le potentiel de développement ou de récupération est jugé limité ou
hypothétique. C'est d'autant plus vrai lorsque la personne présente des déficiences

associées ou lorsqu'elle est agée.

L’accés aux aides techniques

L'acces aux aides techniques s'est nettement amélioré, depuis le milieu des années 70,
par l'implantation de programmes publics s'adressant principalement aux personnes
ayant des déficiences motrices et sensorielles. Ces programmes ne répondent
malheureusement pas encore a l'ensemble des besoins. L'accés en est inégal selon
I'age. Les critéres d'attribution sont conditionnés par le genre de déficience et ne
tiennent pas assez compte des incapacités dans les activités de la vie quotidienne a
partir d'une évaluation individuelle. La mise a jour des listes d'aides techniques
assurées, leurs modalités de distribution ainsi que I'entrainement nécessaire a leur
utilisation constituent un ensemble de questions a régler pour favoriser le
développement de I'autonomie sociale des personnes ayant des déficiences physiques.

Les frais d’acces

Les frais de transport et d'hébergement pour fins d'évaluation, d'adaptation ou de
réadaptation restent un obstacle a I'accés aux ressources. Le remboursement de ces
frais varie selon que la personne est prise en charge par la Commission de la santé et
de la sécurité du travail ou la Régie de l'assurance-automobile, qu'elle bénéficie de
I'aide sociale ou n'est admissible a aucun régime. Les politiques ne sont pas appliquées
uniformément selon les régions, et les problémes sont particulierement importants dans

les régions périphériques.
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L’information et la participation de la personne

Les personnes handicapées et leurs familles disposent de peu d'information pour faire
valoir leur droit a des services d'adaptation ou de réadaptation correspondant a leurs
besoins. Malgré les intentions, la participation effective des personnes handicapées (et
de leurs familles, si nécessaire) aux décisions et au processus d'adaptation ou de
réadaptation reste le plus souvent passive et n'est guére encouragée par les

intervenants.

Le respect de la personne

De plus en plus, on s'apercoit que le modele médical qui vise a guérir la personne en
intervenant uniquement sur la partie malade ne convient pas aux interventions
d'adaptation et de réadaptation. Le milieu d'intervention est conscient que I'on ne peut
agir sur une partie sans tenir compte de I'ensemble de la personne. Mais la mise en
pratique d'une approche globale semble difficile. On note une grave carence de
programmes articulés et complémentaires. On constate souvent un écart entre les
interventions et la réalité de la vie quotidienne d'une personne dans son milieu naturel.
Cela provoque une dépendance envers les professionnels manifestée par un plus

grand nombre d'activités cliniques et spécialisées, que d'activités en milieu ordinaire.

Le cloisonnement des interventions

Le cloisonnement des interventions professionnelles selon les disciplines et leurs roles
se fait aux dépens des personnes handicapées. Les différences de statuts et les
difficultés liées a la réglementation des actes et décisions professionnelles réservées
entrainent un ensemble de luttes de pouvoir, de batailles interprofessionnelles
complexes. On perd ainsi de vue les intéréts et besoins des clientéles au profit d'une
approche organisationnelle de défense de territoire et de champ de pratique. Des
constatations semblables sont valables pour le cloisonnement dans I'organisation des

établissements.
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Les mentalités et pratiques

La plupart des milieux de l'adaptation et de la réadaptation expérimentent des
approches nouvelles trés prometteuses pour le développement des capacités des
personnes handicapées. Toutefois, leur généralisation implique une transformation
importante des mentalités et des pratiques. Actuellement, la perspective d'ensemble de
la personne dans les interventions d'adaptation et de réadaptation est encore trés peu
implantée. Il en va également ainsi pour la pratique multidisciplinaire : méme si les
principes en semblent théoriquement acquis, le leadership médical reste prépondérant
par rapport aux intervenants des autres disciplines. Par ailleurs, le milieu de I'adaptation
ou de la réadaptation n'est pas a l'abri des préjugés et attitudes sociales qui contribuent
a l'apparition du handicap.

L’information et Ia formation des intervenants

En ce qui concerne la formation professionnelle des nouveaux intervenants en
adaptation ou en réadaptation, un gros effort reste a réaliser pour la disponibilité et
I'adéquation des programmes au Québec. Certaines disciplines ne sont absolument pas

enseignées.

A part quelques projets expérimentaux de formation continue, on manque de
programmes adéquats de formation professionnelle continue des intervenants. On perd
souvent de vue les objectifs d'amélioration des interventions auprés des personnes

handicapées dans les consultations qui déterminent les contenus de ces programmes.

L'ensemble des professionnels de la santé qui interviennent dans le dépistage, le
diagnostic ou le traitement des déficiences, ne possédent pas toujours assez
d'informations sur les ressources et les possibilités d'adaptation et de réadaptation. Il 'y
a une tendance générale a préjuger des capacités fonctionnelles des personnes ayant
des déficiences, que ce soit par excés d'optimisme ou de pessimisme. Souvent des
personnes ne sont pas référées pour une évaluation en adaptation ou de réadaptation,

alors qu'elles en auraient besoin. En dernier lieu, on peut constater historiquement un
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manque de valorisation et de reconnaissance des professions de l'adaptation ou de la
réadaptation.

La recherche

Les aides techniques constituent un élément essentiel d'une politique d'adaptation et de
réadaptation. L'insuffisance de la recherche dans ce domaine crée des incohérences et
une totale dépendance envers les produits étrangers. De plus, peu d'efforts sont
consacrés a la mise en ceuvre pratique des théories novatrices en adaptation ou en
réadaptation. Ceci concerne aussi I'évaluation des capacités fonctionnelles, la mise au
point d'outils permettant d'évaluer l'efficacité et la portée des diverses méthodes
d'intervention. On manque actuellement, de maniére généralisée, de données qui
permettraient de montrer I'économie financiére réalisable a moyen et long terme par un

investissement significatif dans le domaine.

La spécificité des interventions d’adaptation et de réadaptation

La difficulté de situer clairement la phase d'intervention d'adaptation ou de réadaptation
dans le processus d'intégration des personnes handicapées empéche I'organisation
rationnelle des ressources. Certains établissements, comme les centres d'accueil de
réadaptation ou encore les Conseils régionaux de la santé et des services sociaux,
débordent sur tous les autres domaines d'intervention (hébergement, logement,
maintien a domicile, transport, services éducatifs, intégration au travalil, loisirs, etc.). Les
difficultés résident dans I'ambiguité des mandats des divers réseaux de services publics
et parapublics, ainsi que dans la lenteur a offrir les services adaptés nécessaires a la
réussite d'un processus d'intégration sociale.

Malgré des efforts trés prometteurs, on note l'insuffisance de coordination inter-réseaux
locale, régionale et nationale. Ceci entraine des incohérences dont les clientéles
subissent les conséquences. Devant cette situation, certains intervenants en adaptation
ou réadaptation revendiquent la coordination de toutes les interventions auprés des

personnes handicapées, ce qui bien sdr n'est pas compatible avec le principe
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d'intégration maximale des services spécifigues aux réseaux réguliers. Les
conséquences individuelles sont graves : les témoignages des usagers dénoncent des
erreurs d'orientation, des retards ou des négligences dans les références, des
problémes d'admission et parfois des impossibilités a fournir les services requis !

On rencontre une difficulté inquiétante a obtenir un portrait clair de la nature des
interventions, du type de services donnés, avec description de la clientele. Une des
causes principales en est la disparité des définitions utilisées qui empéche toute
analyse comparative des données existantes. Les difficultés budgétaires actuelles
mettent en relief non pas l'absence de données, car il y en a beaucoup, mais leur
incompatibilité : on ne peut en tirer une évaluation des programmes existants, des
comparaisons valables entre les secteurs d'intervention et une meilleure connaissance

de l'impact de ces interventions sur l'intégration des personnes handicapées.

La concentration des ressources

Les milieux spécialisés en adaptation ou en réadaptation sont concentrés dans les
grandes villes et les effectifs professionnels sont trés inégalement répartis, selon les
professions et les besoins des régions. Cette concentration est toutefois moins
marquée pour les ressources s'adressant aux personnes ayant une déficience

intellectuelle.

La répartition budgétaire

Une part considérable des budgets d'adaptation ou de réadaptation sont en fait utilisés
a des fins curatives, d'hébergement ou encore a I'entretien et la gestion d'institutions. I
est trés difficile de transférer des budgets vers des services directs a la personne dans
son milieu ; l'implantation de ressources externes réduirait pourtant au minimum les

co(its d'immobilisation.
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La participation des bénéficiaires

La création de comités de bénéficiaires dans les établissements offrant des services
d'adaptation ou de réadaptation est un acquis récent di a une modification de la Loi sur
les services de santé et de services sociaux. Ceci tend a encourager l'implication,
encore tres faible, des personnes concernées dans I'élaboration et dans I'évaluation

des programmes et services.
La Conférence socio-économique

Lors de la Conférence socio-économique, des consensus tres positifs se sont dégagés

sur les sujets suivants :

* |a mise sur pied de banques de données régionales sur les services disponibles et
les modalités d'accés, pour tous les intervenants, les personnes handicapées et
leurs familles ;

» |'urgence de la mise en ceuvre des mécanismes de coordination dans le domaine de
I'adaptation et de la réadaptation et avec les autres secteurs d'intervention ;

» |a formation d'un comité conjoint des ministéres des Affaires sociales et de
'Education pour clarifier les réles des deux ministéres et harmoniser leurs
interventions ;

= |'élaboration de normes régissant la distribution de services d'adaptation et de
réadaptation et la mise sur pied d'un processus de vérification du respect de ces
normes par les centres d'accueil de réadaptation ;

» le principe de la régionalisation des services ;

= |a désignation d'une instance responsable du développement régional des
programmes d'adaptation et de réadaptation pour les personnes handicapées
physiques ;

» |'extension des programmes d'aides techniques selon des clientéles prioritaires et en
fonction d'un objectif d'intégration ;

» |a déduction fiscale des colts d'équipements spécialisés ;
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* |e rejet du contréle du médecin sur les autres professionnels de I'adaptation et de la
réadaptation ;

= la formation et le perfectionnement des intervenants ;

» |'amélioration des mécanismes de référence ;

= |utilisation généralisée d'un plan d'intervention personnalisé et d'une approche
globale de la personne en adaptation ou en réadaptation.

Les objectifs
Définition

1. L'adoption d'une définition commune de lintervention d'adaptation ou de

réadaptation

Il est essentiel que les intervenants s'accordent sur un cadre commun a leurs

interventions.

L'intervention d'adaptation ou de réadaptation est le regroupement, sous forme d'un
processus personnalisé, coordonné et limité dans le temps, des différents moyens mis
en ceuvre pour permettre a une personne handicapée de développer ses capacités
physiques et mentales et son potentiel d'autonomie sociale”.

Le regroupement: de maniére générale lintervention implique la collaboration de

plusieurs intervenants, formant une équipe ou chacun apporte sa contribution.

Sous forme d'un processus : s'adapter ou se réadapter ne se réalise pas du jour au
lendemain, c'est une démarche dynamique dans laquelle une personne s'engage avec

une équipe.

® Définition adoptée par 'OPHQ, le ministére des Affaires sociales et le ministére de I'Education en
septembre 1982.
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Personnalisé : lintervention s'adresse a une personne avec ses caractéristiques

originales. Elle varie selon les besoins de la personne.

Coordonné : le processus doit étre coordonné grace a un outil de planification et

d'organisation des services: le plan d'intervention d'adaptation ou de réadaptation.

Et limité dans le temps : ce n'est et ne doit jamais étre une prise en charge a vie ou a
trés long terme. La période d'intervention correspond a une phase de stimulation
intensive visant le développement du potentiel, I'apprentissage a vivre avec ses
capacités et 'acquisition de son autonomie, avec des objectifs précis. Cela n'empéche
pas toutefois que le besoin d'intervention puisse exister a plusieurs reprises dans

I'existence d'une personne.

Des différents moyens mis en ceuvre : les méthodes, les techniques, les technologies,
les milieux utilisés dans une intervention sont extrémement variés. Une seule condition
demeure, c'est que les moyens correspondent aux besoins selon le libre choix de la

personne.

Pour permettre a une personne handicapée : il s'agit de fournir a chaque personne les

moyens qui permettent, et non pas imposent, un acte responsable et motivé.

De développer ses capacités physiques et mentales et son potentiel d'autonomie
sociale : c'est-a-dire d'étre préparée a surmonter et affronter les exigences d'activités

normales en société selon ses aspirations.

L'intervention d'adaptation dans le domaine des personnes handicapées convient a
toute situation ou un regroupement de différents moyens est proposé a une personne
ayant une déficience physique ou mentale pour développer ses capacités fonctionnelles
et son potentiel d'autonomie.
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L'intervention de réadaptation désigne le regroupement des différents moyens
permettant a la personne ayant déja vécu une adaptation dite « normale » de
développer ses capacités en fonction de ses nouvelles caractéristiques dues a

I'apparition d'une déficience et d'une incapacité.

L'intervention d'adaptation est plus facilement acceptée lorsqu'elle s'applique aux
personnes dont la déficience et l'incapacité sont apparues a la naissance ou en tres
jeune age. Ces personnes se développent et font leurs apprentissages en utilisant des
moyens d'adaptation différents mais sans vivre une coupure avec une réalité antérieure.

La stimulation précoce des jeunes est un exemple d'intervention d'adaptation.

Par contre, la réadaptation suppose une rupture dans I'évolution « normale » de la
personne. Une récupération est nécessaire en fonction d'une perte de ses capacités
fonctionnelles. La réadaptation a été historiquement liée aux notions de guérison et de

réparation.

Les nuances sont importantes mais n'empéchent aucunement de parler d'un processus
similaire. Elles ne se situent pas nécessairement au niveau des méthodes ni des
techniques spécialisées et des objectifs visés par le plan d'intervention. Elles se
traduisent en général par une variation dans l'intensité et la durée des interventions
nécessaires pour favoriser |'adaptation de la personne a sa réalité ou a une nouvelle

réalité.

L'utilisation généralisée du terme réadaptation rend peu probable son, remplacement
par adaptation. Dans A PART... EGALE, on parlera d'intervention d'adaptation ou de

réadaptation.
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2. L'articulation de lintervention d'adaptation ou de réadaptation comme phase
préalable et complémentaire a l'intégration des personnes handicapées

Une intervention d'adaptation ou de réadaptation se justifie par I'existence de limitations
fonctionnelles, causées par une déficience, par rapport a des activités ou des aptitudes

que I'on attend d'une personne selon son role social.

Elle peut commencer juste aprés le diagnostic et se poursuivre jusqu'a ce que la
personne ait développé ses capacités pour acquérir son autonomie en fonction de son
age, de ses caractéristiques fonctionnelles, de ses aspirations, de ses aptitudes et de la
réalité de son milieu de vie. Ceci doit étre planifié et limité dans le temps. Il est parfois
nécessaire que l'intervention garde une certaine continuité dans une perspective de
suivi ou de maintien des acquis fonctionnels. Elle peut aussi reprendre dans le cas ou
des circonstances, comme le vieilissement ou l'aggravation de la déficience par
exemple, occasionnent de nouvelles limitations compromettant lintégration de la

personne dans le milieu de son choix.

La durée moyenne de ce processus varie énormément selon la déficience et le degré
de limitations fonctionnelles. Il faut faire une distinction fondamentale entre le processus
d'adaptation d'une personne et la réalisation effective de son intégration sociale. En
effet, cette intégration n'est possible que par des interventions sur le milieu et
l'organisation des services et non sur la personne: accessibilité architecturale et de
I'environnement, disponibilité de services adaptés, de services de soutien a l'intégration
et transformation des attitudes. L'intégration fait référence a la participation a part
entiere de la personne a la vie sociale. Cela suppose que l'organisation des services et
le milieu soient le plus possible ouverts a ses caractéristiques et que cela se fasse dans

le respect maximal de ses attentes et ses origines sociales, économiques et culturelles.

L'intervention d'adaptation ou de réadaptation est un préalable et un complément a
l'intégration. Ces deux dimensions doivent étre articulées, mais sont différentes dans
leurs éléments. Un plan d'intervention d'adaptation ou de réadaptation ne résout pas

tout. Méme bien préparée et orientée, la personne n'acquiert pas automatiquement les
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mémes capacités qu'une personne n'ayant eu aucune déficience. Une fois en mesure
d'expérimenter son potentiel de participation a la vie sociale, elle peut avoir besoin de
services adaptés ou de soutien sans lesquels l'intégration reste impossible ou trés
difficile.

Lorsqu'une personne ayant une limitation de la motricité due a une quadriplégie
parvient a se nourrir seule, a tourner les pages d'un livre ...

lorsqu'un enfant ayant une déficience auditive apprend a communiquer ...

lorsqu'une personne ayant une déficience visuelle importante arrive a s'orienter dans le
monde des voyants ...

lorsqu'une personne ayant des troubles psychiques apprend a réaliser une activité en
équipe ...

lorsqu'un jeune ayant une déficience intellectuelle est capable de s'habiller, de prendre
l'autobus et de trouver son chemin ...

ce sont des préalables fondamentaux a l'intégration. Le comprendre, c'est comprendre
que l'adaptation d'une personne handicapée constitue la base de son intégration.

Deux exemples

Suite a un accident (cause), une personne blessée gravement a la jambe doit subir une
amputation qui est réalisée par une équipe médicale (déficience). Cette amputation
entraine une limitation fonctionnelle de mobilité et également un choc, une
transformation d'ordre psychologique : la personne doit s'adapter a sa nouvelle situation
et trouver des moyens pour y parvenir. Elle est donc référée aux services d'adaptation
ou de réadaptation ou I'on met a sa disposition des techniques pour réaliser ses
activités de la vie quotidienne, un appareillage qui lui convient, un entrainement et un
soutien psychologique (incapacité). Elle peut ainsi mettre toutes les chances de son
cbté pour affronter les exigences de la vie active et suivre un cours de formation

professionnelle (handicap).

Tres jeune, un enfant manifeste certains symptdmes révélant aux parents que

« quelgue chose ne va pas ». Il montre peu d'intérét pour son environnement et tarde a
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parler (dépistage). Une consultation aupres d'un professionnel de la santé révele une
déficience intellectuelle (diagnostic). Avec la collaboration de la famille, des
professionnels de l'adaptation ou de la réadaptation font en sorte que cet enfant
bénéficie d'un environnement favorisant son développement. Un effort de stimulation
précoce est entrepris, des améliorations se manifestent dans son comportement et
certaines acquisitions se réalisent. A I'age scolaire, il est intégré dans un milieu scolaire
régulier avec le soutien spécialisé d'un intervenant qui assure un suivi, conseille
I'enseignant et reste a la disposition de I'enfant si nécessaire (adaptation). |l n'y a pas
eu de rupture d'intégration et, grace a ces interventions, cette personne acquiert un
haut niveau d'autonomie a l'adolescence et ne requiert plus d'intervention spécialisée

d'adaptation (intégration).
L’intervention d’adaptation ou de réadaptation

3. Le développement maximal des capacités fonctionnelles et du potentiel d'autonomie
sociale d'une personne handicapée

Toute personne ayant des limitations fonctionnelles doit avoir accés aux services et
ressources nécessaires a son adaptation ou a sa réadaptation quels que soient :

» |a cause et la nature de la déficience,

* le degré de limitations fonctionnelles,

= |'age,

» |es caractéristiques socio-économiques,

* |e milieu de vie,

» e type d'obstacles sociaux auxquels la personne se heurte.

Comme il n'y a pas de standards d'adaptation ou de réadaptation, I'acces a des
interventions doit se justifier par une approche axée sur le développement du potentiel

de chaque personne.

112



4. Le respect des caractéristiques de chaque personne dans ['évaluation et
l'intervention d’adaptation ou de réadaptation

Toute personne handicapée doit pouvoir bénéficier d'une évaluation globale et
dynamique qui respecte son originalité et permet, si nécessaire, de fournir les
renseignements utiles a I'élaboration d'un plan d'intervention d'adaptation ou de
réadaptation répondant a ses besoins. L'intervention d'adaptation ou de réadaptation
s'adresse a une personne en particulier, pas a une catégorie. C'est I'enjeu qui est posé
chaque fois qu'une personne est référée pour obtenir des services. Quelle que soit la
situation, chaque personne a droit au respect de son originalité. Il n'y a pas de solutions
toutes faites ni de solutions parcellaires.

C'est dans une approche globale des caractéristiques d'une personne qu'un
regroupement de moyens peut étre proposé. Ce principe fondamental de respect de la
personne interdit des modéles d'intervention coulés dans le ciment. |l est possible de se
donner des programmes, mais on ne peut déduire les interventions précises a effectuer
aupres d'une personne a partir de son appartenance a une catégorie de déficiences, ou
de son age. C'est en fonction des activités considérées comme normales par cette
personne et son milieu propre qu'on peut faire le portrait de ses incapacités. C'est donc
selon la multitude des réles socio-culturels — du nouveau-né jusqu'a la personne agée —
la diversité des activités de la vie quotidienne et sociale et les capacités que la
personne désire développer, que l'on peut évaluer ce qui pourra amener celle-ci a
acquérir son autonomie par rapport a des objectifs précis.

5. L’élaboration et l'utilisation d’'un plan d’intervention d’adaptation ou de réadaptation
pour chaque personne handicapée

Toute personne nécessitant des services d'adaptation ou de réadaptation doit pouvoir
bénéficier d'un plan d'intervention personnalisé. Ce plan lui permet de se fixer des
objectifs réalisables. Il nécessite la collaboration des intervenants et I'implication de la

personne dans la définition des interventions qui la concernent.
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6. La reconnaissance de la personne handicapée comme principal agent de son
processus d’'adaptation ou de réadaptation et 'assurance de sa participation active

aux prises de décision

La motivation personnelle et la responsabilité d'implication sont des facteurs essentiels
au développement des capacités et a I'acquisition de l'autonomie. Ceci doit inspirer les
interventions et va a I'encontre d'une obéissance passive aux directives
professionnelles. Les membres de I'équipe doivent donc rendre intelligibles les
informations et leur langage pour permettre a la personne de comprendre I'utilité de la
démarche dans laquelle elle est engagée. On doit lui assurer une participation active
aux décisions et le respect de ses opinions et de ses choix. Ceci signifie qu'elle peut
refuser des interventions. Elle est en droit pour cela de connaitre les causes de sa
déficience, ses possibilités et ses limites dans une perspective positive de valorisation

du potentiel et de la différence.

7. La participation de la famille aux décisions et la disponibilité de ressources

d’information, de soutien et d’aide matérielle a la famille

Le réle de la famille et son attitude sont déterminants pour l'‘adaptation ou la
réadaptation d'une personne®. Afin de jouer pleinement son role, elle doit pouvoir
obtenir toute information, conseil et aide nécessaires et cela dans une perspective

favorisant le développement des capacités de la personne.

Pour les enfants en bas age, la responsabilité de la stimulation précoce revient aux
parents avec un soutien spécialisé adéquat. En général, ils doivent également étre
impliqués dans I'élaboration et la réalisation du plan d'intervention. Lorsque la personne
demeure ou est de retour dans son milieu, la continuité dans la pratique des exercices,
la richesse des expériences vécues, le climat nécessaire a I'acquisition de l'autonomie

et au développement du potentiel dépendent beaucoup de I'attitude du milieu familial.

® Voir chapitre 11, Le soutien aux familles.
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8. Le respect de la différence dans les relations entre les intervenants d’adaptation et

de réadaptation et la personne handicapée

Chaque personne engagée dans une démarche d'adaptation ou de réadaptation doit
pouvoir se prévaloir de son droit a un soutien efficace, exempt d'attitudes
surprotectrices ou dévalorisantes. C'est une condition pour qu'elle acquiére une
responsabilité dans sa démarche. Ceci nécessite une prise de conscience des
intervenants et I'élimination d'attitudes défaitistes qui provoquent le manque d'intérét et
la tendance a laisser de c6té de nombreuses personnes a cause de l'importance de
leurs limitations, de la lenteur de leurs progres, du dérangement personnel causé par
leur comportement ou leur apparence, ou a cause de leur age avancé, par exemple. Il
en est de méme des attitudes idéalistes qui tendent a cacher a la personne la réalité de
sa situation, a la faire évoluer dans un environnement artificiel, ce qui crée des
frustrations intenses des qu'elle se heurte a la réalité sociale et cela malgré de

possibles progres.

9. Le repérage et la correction des situations et attitudes favorisant I'apparition du

handicap dans la démarche méme d’adaptation ou de réadaptation

Une transformation profonde est amorcée dans les milieux d'adaptation ou de
réadaptation. Une réflexion collective est engagée pour réaliser cet objectif que, de plus
en plus, de nombreux professionnels jugent essentiel a la qualité de leurs interventions.
Les intervenants prennent conscience que, malgré leur formation et leurs objectifs, ils
contribuent fréquemment a l'apparition du handicap. Des recherches trés récentes
démontrent que l'on utilise essentiellement des modéles d'intervention axés sur la
performance, la comparaison et i'ajustement de la personne a des normes de
productivité ou de stéréotypes socioculturels qui ne lui conviennent pas. Ceci entraine
des interventions qui ne préparent pas la personne a la réalité de la vie sociale qui sera
la sienne dans son milieu. On tend a mettre en évidence ce qui est perdu ou ce qui
n'existe pas, en négligeant les possibilités réelles d'adaptation, de récupération, de
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découverte de moyens différents de mener ses activités quotidiennes pour cette

personne en particulier.

L'intervention d'adaptation ou de réadaptation peut étre hermétique et peu attrayante
pour la personne qui la vit. Elle n'est souvent pas en mesure de s'intéresser a l'activité
car elle n'en comprend pas le lien avec la réalisation de son intégration. Il faut repérer
les contraintes administratives, budgétaires, professionnelles et théoriques axées sur
l'efficacité a court terme et la valorisation excessive de résultats quantifiables. Leur
élimination est essentielle pour la qualité des interventions. Une approche justifiable en
terme de gestion privilégie une facette de la personne relevant de chaque compétence
professionnelle au détriment d'une approche respectant I'ensemble.

Une personne ayant une déficience, a partir du moment ou on découvre cette derniére,
n'entend plus parler que de cela a longueur de journée. Cet exces d'attention consacré
a l'anomalie crée peu a peu une dépendance envers les professionnels. De plus, la
comparaison permanente avec des batteries de normes risque d'amener la personne a
se percevoir comme définitivement handicapée et objet de services. Il est essentiel de
comprendre que ce ne sont pas les objectifs des professionnels qu'elle doit atteindre,

mais ceux qui ont un sens et une utilité pour elle.

Viser un objectif d'autonomie ne signifie pas s'évertuer a rendre une personne capable
de tout faire. C'est lui donner les moyens de réaliser ses propres objectifs en s'aidant
des connaissances que met a sa disposition I'équipe multidisciplinaire. C'est a I'équipe
qu'il revient de lui communiquer ce que ses interventions sont en mesure de lui
apporter. C'est dans chaque milieu la responsabilité des intervenants eux-mémes de
procéder a un réexamen de leurs pratiques, de leurs attitudes, de leurs propres
difficultés a jouer leur rGle dans I'adaptation ou la réadaptation des personnes ayant des

limitations fonctionnelles.
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10. Une pratique de I'adaptation et de la réadaptation dans des situations stimulantes et

proches de la vie quotidienne

On doit favoriser la réalisation d'activités en milieu ordinaire. Les établissements doivent
s'ouvrir et devenir des lieux stimulants et agréables. Dans la mesure du possible, les
activités d'apprentissage ou d'entrainement ne nécessitant pas de matériel sophistiqué
devraient avoir lieu dans la famille, a I'école, dans un milieu de travail, de loisirs... Le
regroupement des interventions dans un méme lieu peut toutefois étre nécessaire dans
une période intensive. Les intervenants ont également besoin d'une base collective
d'intervention qui répond a leurs exigences de pluridisciplinarité, de mise en commun,
de disponibilité de certaines ressources spécifiques, de formation et de recherche. Mais
il faut s'orienter vers une pratique allant beaucoup plus a la personne, a moins qu'il ne
soit bénéfique pour son développement de la regrouper avec d'autres dans un méme
lieu.

L'exploration du milieu et les activités stimulantes et valorisantes favorisent l'auto-
adaptation ou l'auto-réadaptation de la personne. Elle comprend que l'aide de I'équipe
lui permet simplement d'améliorer ses capacités a réaliser des activités. La création de
milieux spécialisés a été une revendication essentielle des personnes handicapées, de
leurs associations et des intervenants eux-mémes et c'est un grand progres. Il s'agit
maintenant d'ouvrir ces milieux et d'en faire la base de la distribution des interventions.
Ces établissements doivent se multiplier afin de rapprocher les interventions des
milieux de vie naturels des personnes handicapées et leur fournir ainsi des situations
stimulantes et motivantes. Ce n'est pas essentiellement une affaire de spécialistes,
mais de méthodes, d'aides et de relations, qui favorisent un développement de

capacités !
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11.Le développement, I'expérimentation et la diffusion des nouvelles connaissances
favorisant le potentiel d’adaptation ou de réadaptation des personnes handicapées

Les progrés technologiques et théoriques peuvent transformer le potentiel de
développement et les capacités fonctionnelles des personnes ayant des déficiences. |l
faut favoriser ces recherches qui modifient les possibilités apparentes et la perception
méme des incapacités. Le milieu spécialisé de I'adaptation et de la réadaptation occupe
une position privilégiée pour développer, expérimenter et diffuser ces connaissances. Il
lui appartient aussi de jouer un réle de consultant, en collaboration avec les personnes
handicapées elles-mémes, pour contribuer a I'orientation de I'ensemble des partenaires

dans la réalisation de leur intégration sociale.

La recherche doit concerner :

= |es théories et leur application pratique,

= le développement d'instruments et de méthodes compatibles avec le respect des
niveaux d'intervention,

» ['adaptation et I'élaboration d'outils d'évaluation des capacités,

= [|'efficacité des interventions.

Un modeéle d’organisation des ressources et services
12. L utilisation généralisée du plan d’intervention comme outil de coordination et de

planification des services d’adaptation et de réadaptation nécessaires a la personne

handicapée
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LES ETAPES DU PROCESSUS
D’ADAPTATION OU DE READAPTATION

1. Référence

2

2. Evaluation globale

7

3. Elaboration du plan d’intervention d’adaptation ou de réadaptation

4. Réalisation du plan

7

5. Suivi

De maniére générale, I'élaboration d'un plan d'intervention doit étre obligatoire pour
toute personne nécessitant des services d'adaptation ou de réadaptation et s'articuler
dans le cadre d'un plan de services. Quels que soient le type de déficience et le profil
des capacités fonctionnelles de la personne, il faut une démarche et une organisation

cohérentes des ressources.

Premiere étape : référence pour évaluation globale

Quel que soit le mode d'apparition de la déficience, il est indispensable de mettre en
place les mécanismes permettant de référer la personne aux intervenants compétents
qui réaliseront une évaluation globale des capacités fonctionnelles afin de déterminer la
pertinence d'une démarche d'adaptation ou de réadaptation. Cela doit se faire le plus
t6t possible aprés le diagnostic et de facon trés rapide. L'exemple des traumatismes
aigus est classique et maintenant bien connu. Il faut qu'une intervention précoce
d'adaptation ou de réadaptation soit disponible au sein de I'équipe médicale en milieu
hospitalier, alors méme que la déficience n'est pas stabilisée. Des recherches récentes
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ont prouvé que, pour les personnes victimes d'un accident cérébro-vasculaire ou d'une
blessure a la moélle épiniére, il était impératif pour la récupération optimale des
fonctions d'intervenir 24 a 48 heures apres l'accident. Dans le cas des déficiences qui
ne se manifestent pas par une phase aigué et ne nécessitent pas de traitement de la
déficience, la référence doit également se faire systématiquement. Le premier effort
d'organisation doit donc viser ce qui entraine I'absence ou les retards dans la référence
en évaluation globale.

Deuxieme étape : I’évaluation globale

L'évaluation globale permet de faire le portrait le plus fidéle possible des
caractéristiques personnelles. Elle tient compte des éléments suivants :

» |es causes, manifestations et caractéristiques de la déficience,

» |a nature et le degré des limitations de capacités,

= ['histoire et l'identité sociale de la personne,

» |aréaction a sa situation,

» les obstacles sociaux qu'elle doit ou devra affronter pour s'intégrer.

Cette évaluation premiere est le produit de la collaboration de plusieurs disciplines
professionnelles s'ajustant selon la réalité et les besoins de chacun. Ce sont ses
résultats qui déterminent la pertinence d'engager une démarche d'adaptation ou de
réadaptation. Une fois la démarche engagée, une évaluation périodique des progres est
réalisée selon I'évolution de la personne. Ceci peut entrainer I'adoption de nouvelles
méthodes, I'abandon d'un programme, le début d'une nouvelle étape d'acquisition

d'autonomie.

L'équipe multidisciplinaire doit considérer la personne, et éventuellement sa famille,
comme des membres a part entiére de I'équipe, au moment des évaluations, afin d'étre
bien ajustée avec leurs réalités, de mettre a leur portée les explications nécessaires et

de les amener a participer aux décisions les concernant.
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INTERVENTION POUR L’ACCES AUX SERVICES D’ADAPTATION

OU DE READAPTATION

Personne ayant des
limitations fonctionnelles

Evaluation globale
des capacités

Plan d’intervention en
adaptation ou réadaptation

Accés aux programmes

Développement Adaptation Développement Apprentissage Soutien a la
du portentiel psycho- et apprentissage des habitudes personne en milieu
fonctionnel sociale de 'autonomie de travai naturel
physique (adultes) domicile
Accés aux aides Activités de la école
techniques vie quotidienne entreprise
Entrainement et sociale loisir
etc.

Troisieme étape :

PLAN DE SERVICES

Intégration sociale

d’adaptation ou de réadaptation

élaboration et programmation du plan d’intervention

En fonction des évaluations, I'équipe multidisciplinaire détermine les solutions, planifie

les interventions, prépare l'acces aux programmes existants et en coordonne les

éléments en fonction des besoins individuels. C'est ici que la coordination est la plus

importante. Elle commande autant un décloisonnement des programmes d'adaptation

ou de réadaptation et leur disponibilité dans le milieu que des liens d'articulation avec
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les responsables des programmes complémentaires des autres réseaux de services :
maintien a domicile, services éducatifs, milieu du travail, etc. Ceci est nécessaire pour
bien relier le plan d'intervention d'adaptation ou de réadaptation au plan de services
favorisant la réalisation de l'intégration et le maintien optimal dans le milieu naturel de
vie. Un responsable coordonnateur du plan d'intervention d'adaptation ou de
réadaptation doit étre nommé par I'équipe et se tenir en contact avec les ressources
des établissements et organismes impliqués dans la réalisation.

Quatrieme étape : réalisation du plan d’intervention d’adaptation ou de
réadaptation

Le plan est appliqué, réévalué, réorganisé si nécessaire. Selon les besoins et le type
d'intervention requis, il peut impliquer une phase intensive et facultative ou I'adaptation
ou la réadaptation constitue l'activité majeure d'une personne. Une fois certains
objectifs réalisés, les interventions peuvent s'orienter vers I'expérimentation en milieu
externe pour se réduire finalement a des interventions ponctuelles et Iégéres dans le
milieu ou a domicile. Ce ne sont pas la des étapes obligatoires et successives, mais

diverses possibilités d'intervention.

Cinquieme étape : le suivi

Un suivi est souvent essentiel au maintien des acquis et a la possibilité d'une reprise de
certains services en fonction d'une nouvelle perte d'autonomie. C'est une décision prise
par I'équipe, si la personne le désire et en ressent le besoin. Des relances peuvent,
dans certains cas, étre justifiées périodiguement, une fois que la personne a cessé de

bénéficier d'intervention.
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13. La généralisation de I'approche multidisciplinaire dans le domaine de l'adaptation et

de la réadaptation

L'approche globale de la personne correspond a une approche multidisciplinaire
favorisant la mise en commun et la complémentarité des compétences. Cet effort de
communication, de soutien coordonné a la personne, par les divers intervenants, doit
étre favorisé et reconnu dans le fonctionnement interne des ressources et dans les
descriptions de taches. Ceci doit également se traduire par une meilleure collaboration

pour la conception des programmes et la recherche.

L'équipe multidisciplinaire est responsable de la conception, de la réalisation et du suivi
du plan d'intervention d'adaptation ou de réadaptation. Sa composition est variable
selon les besoins. Il n'est pas justifié d'attribuer a priori le leadership de I'équipe a une
profession en particulier. Toutefois, dans le souci d'assurer une continuité a
l'intervention, I'équipe doit désigner un de ses membres comme responsable de la

réalisation du plan.

Un modeéle de distribution de services coordonnés

14.L’acces aux services d’adaptation et de réadaptation dans le milieu le plus naturel

possible

Comme l'objectif premier de l'adaptation ou de la réadaptation est d'apporter les
moyens a une personne de développer son potentiel d'autonomie pour son intégration
dans son milieu de vie naturel, il n'est pas souhaitable de I'en soustraire pour I'hnéberger
en institution. Dans la mesure du possible, I'organisation des ressources doit permettre
de maintenir la personne dans son milieu de vie. Si ce n'est pas possible a cause du
type d'intervention nécessitée ou d'un milieu de vie naturel défavorable, on doit I'orienter
vers des ressources d'hébergement alternatives a l'institution : foyers de groupes,

familles d'accueil, milieu de vie autonome avec services de soutien.
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15. L'auto-suffisance régionale des services d'adaptation et de réadaptation

Chaque région doit étre dotée des ressources permettant de réaliser les plans
d'intervention des personnes handicapées de son territoire pour tous les types de
limitations fonctionnelles. Les modalités peuvent varier, selon, les régions et
I'importance des besoins. Chaque région doit étre dotée d'établissements chargés de la
distribution des interventions. lls sont essentiels a la coordination des ressources, a
I'éechange multidisciplinaire, a la localisation des services spécialises et au
développement des activités de recherche. Il ne doit pas s'agir d'un seul établissement
ou serait proposé l'ensemble des interventions d'adaptation et de réadaptation pour
toutes les catégories de besoins. Il s'agit plutét d'établissements qui coordonnent leurs

programmes et en assurent |'acces selon le modéle suivant.

16.Des services légers organisés sur une base locale, en collaboration avec des
établissements des réseaux des affaires sociales et scolaire (centre local de
services communautaires, centre hospitalier, centre de services sociaux,
commission scolaire) ou en équipe volante allant a la population la ou elle se
trouve : domicile, milieu scolaire, milieu hospitalier, entreprise, consultation externe
pour des services temporaires, périodiques, non intensifs ou des services de
maintien des acquis ou de suivi, y compris la stimulation précoce et le soutien aux

familles.

17.Des services régionaux pour tous les secteurs ne requérant pas d'installations

sophistiquées, tres colteuses ou sous-utilisées en fonction de la clientéle.

18.Des services supra-régionaux: comme ils nécessitent le déplacement et
I'nébergement, ils doivent étre tres spécialisés, de type intensif, et justifiés par des
criteres de colts, de qualité supérieure de services, d'expérience ou de qualification
professionnelles rares comme dans certains éléments d'évaluation, par exemple. lls
peuvent ne concerner qu'un élément du plan d'intervention comme l'appareillage et
I'entrainement, alors qu'ensuite le programme d'autonomie sociale peut se réaliser

dans le milieu de vie de la personne.
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19. La coordination des interventions d’adaptation ou de réadaptation

Selon l'importance des besoins dans chaque région, un ou plusieurs établissements
doivent étre mandatés pour assurer la coordination des interventions en adaptation ou
en réadaptation des personnes ayant des incapacités. Ce sont les partenaires des
organismes des réseaux de services éducatifs, d'intégration au travail, de maintien dans
le milieu, de loisirs. lls doivent s'assurer de la cohérence du développement et de
I'articulation des programmes d'adaptation ou de réadaptation avec ceux qui permettent
l'intégration et le maintien des personnes handicapées dans leur milieu. lls jouent un
rble de partenaire et de consultant avec les autres réseaux, mais il n'est pas justifié de
leur attribuer le leadership de la coordination de I'ensemble des programmes assurant
l'intégration des personnes handicapées. Il s'agit plutét de s'orienter vers une définition
claire des mandats et des niveaux d'intervention dans un esprit de partage des
compétences, de complémentarité des programmes et de respect des niveaux

d'interventions.

20.L’acces aux programmes d’adaptation et de réadaptation en fonction des limitations

fonctionnelles et des objectifs personnalisés du plan d’intervention

Les établissements sont responsables de la mise en oeuvre des programmes.
L'évolution historique des interventions a entrainé une organisation cloisonnée en
fonction de catégories de déficiences. Ceci a fréquemment causé des difficultés, en
particulier pour les personnes ayant des déficiences multiples. Des interventions
d'adaptation ou de réadaptation centrées sur la limitation fonctionnelle impliquent une
conception de programmes complémentaires et articulés. lls doivent étre accessibles
en fonction des besoins fonctionnels de la personne. Il ne s'agit pas de programmes
polyvalents s'adressant a tous, quels que soient les besoins, mais bien de programmes
congus en fonction des limitations fonctionnelles dues aux diverses déficiences et

accessibles a toute personne en ayant besoin.
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Un exemple : en fonction des principales limitations fonctionnelles et de I'age des
personnes ayant une déficience visuelle, chaque région, selon les besoins, doit mettre
en oeuvre des programmes d'orientation-mobilité, de communication, de basse vision,
d'autonomie dans la vie quotidienne, d'apprentissage des habitudes de travail, de
stimulation précoce, etc. dont les services peuvent étre accessibles au centre, dans le
milieu ou a domicile selon les cas. Ainsi, des programmes associés aux conséquences
de chaque catégorie de déficiences physiques, intellectuelles et psychiques doivent étre
accessibles dans chaque région.

21.Le développement coordonné de la recherche sur les aides techniques et leur
disponibilité

Il faut considérer prioritairement ce que la technologie peut apporter au développement
des capacités fonctionnelles des personnes ayant des déficiences. Les objectifs d'une

politique d'acces aux aides techniques a mettre en place au Québec sont les suivants :

= développer la recherche en technologie utile aux personnes fonctionnellement
limitées ;

= évaluer les produits disponibles sur le marché international ;

= déterminer les besoins de formation de professionnels spécialisés dans la
production, la distribution et I'entretien des aides techniques ainsi que I'entrainement
des usagers ;

= centraliser les données concernant la distribution des aides, I'évolution de la
demande, l'impact de leur disponibilité sur le processus d'adaptation ou de
réadaptation et sur la qualité de l'intégration sociale des personnes handicapées ;

= fournir I'expertise-conseil pour la mise a jour continue des listes d'aides assurées
par les programmes gouvernementaux selon I|'évolution de la technologie et les
besoins des clienteles ;

= rendre universel l'accés aux aides techniques reconnues par les programmes
gouvernementaux selon des criteres de :
— correction de la déficience,

— compensation des limitations fonctionnelles,
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— adaptation de [I'environnement immédiat de la personne ou d'activités

essentielles a son intégration.

L'Etat doit assurer la disponibilité de la technologie existante et reconnue en fonction
d'une évaluation globale du potentiel de la personne et d'une perspective de prévention
et de compensation de ses limitations fonctionnelles dans ses activités. Les
établissements régionaux d'adaptation et de réadaptation sont responsables de la
fourniture des aides techniques et de l'entrainement nécessaire a l'utilisation de ces
aides techniques.

22.Le remboursement aux personnes handicapées des frais de déplacement pour fins
d’acces a des services d’adaptation et de réadaptation

Le remboursement universel des frais de déplacement, actuellement couverts en partie
selon les circonstances, est l'objectif a atteindre. L'accés périodique a certaines
ressources spécialisées d'adaptation ou de réadaptation nécessitera toujours des
déplacements de la clientele. On doit donc s'assurer que les colts liés a l'acces aux
services ne constituent pas un obstacle. Ceci est particulierement urgent pour les

habitants des régions éloignées des grands centres urbains.

LES PROGRAMMES-CADRES D’ADAPTATION
ET DE READAPTATION

Développement du potentiel fonctionnel physique, appareillage et entrainement

Adaptation psycho-sociale

Développement et apprentissage de I'autonomie dans les activités de la vie quotidienne et sociale
Apprentissage des habitudes de travail (adultes)

Soutien a la personne en milieu ordinaire (domicile, école, entreprise, ressource de loisirs, etc.

23.L’acces aux programmes-cadres d’adaptation ou de réadaptation pour toute
personne handicapée le nécessitant

Quelle que soit la déficience, et en fonction des besoins individuels révélés par
I'évaluation, toute personne doit pouvoir avoir acces aux programmes-cadres. lls sont

complémentaires, peuvent étre suivis de maniére parallele ou successive selon les
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besoins et refletent, dans I'organisation des ressources, la perspective d'ensemble de la

personne.

24.La participation des personnes handicapées a lorganisation des ressources
d’adaptation ou de réadaptation

Les instances responsables de I'organisation des ressources et de la définition des
programmes d'adaptation ou de réadaptation doivent s'adjoindre la collaboration des
personnes handicapées et de leurs regroupements en tant qu'usagers et

consommateurs de ces ressources.

Les recommandations

Modeéles d’organisation des ressources

1. Que le ministéere des Affaires sociales, en collaboration avec le ministéere de
I’Education :

= ¢glabore et mette en ceuvre des modeles opérationnels d’organisation des
ressources d’adaptation ou de réadaptation des personnes ayant des incapacités,
en accord avec les objectifs et les définitions énoncés dans cette politique ;

» reconnaisse comme une priorité la question de I'harmonisation de régimes d’acces,
de distribution et de financement des services pour toutes les clienteles nécessitant
des interventions ;

= définisse les responsabilites de I'ensemble des instances impliquées dans le champ
de l'adaptation et de la réadaptation.

Le ministére des Affaires sociales a le mandat de « rendre accessible a toute personne,
d’'une fagon continue et pendant toute sa vie, la gamme compléte des services de santé
et des services sociaux, y compris la prévention et la réadaptation de fagon a répondre
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aux besoins des individus, des familles et des groupes aux plans physique, psychique
et sociale. »” La disponibilit¢ d’intervention d’adaptation et de réadaptation en milieu
scolaire nécessite que ce mandat se réalise en collaboration étroite avec le ministére de

I'Education.

La définition, l'implantation et la complémentarité de ces programmes-cadres doivent
permettre de créer un réseau rationnel de distribution des services. On pourra ainsi
réaliser la phase préalable de développement du potentiel fonctionnel nécessaire a la
réalisation de lintégration sociale de toutes les personnes handicapées qui le

nécessitent.
Référence

2. Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec les instances

concernées :

» favorise la référence en évaluation pour fins d'adaptation ou de réadaptation et
l'acces aux services de toute personne dont la déficience risque d’entrainer des

limitations dans 'accomplissement d’activités normales

Intervention rapide

3. Que le ministere des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des
services sociaux, les centres d’accueil de réadaptation, et les centres hospitaliers de

courte durée :

» prennent les mesures nécessaires pour que chaque centre hospitalier de courte
durée ait accés a une équipe multidisciplinaire d’intervention d’adaptation ou de

" Loi sur les services de santé et services sociaux, section 2, art. 3, paragraphe B.
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réadaptation pour les personnes dont la déficience ou la condition médicale n’est

pas stabilisée.

Programmes-cadres

4. Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec le ministere de

I'Education et les instances concernées :

» précise les éléments des programmes-cadres d’adaptation et de réadaptation visant
a développer les capacités et I'autonomie des personnes ayant des déficiences
physiques ou mentales, y compris des troubles psychiques ou émotionnels

persistants et significatifs.

5. Que le ministére des Affaires sociales et le ministére de I'Education :

= assurent l'acces aux programmes d’adaptation et de réadaptation selon les
limitations fonctionnelles de la personne et les objectifs de son plan d’intervention
d’adaptation et de réadaptation, en liaison avec un plan de services, et non selon la

catégorie de déficience principale présentée par cette personne.

Par exemple, un enfant dont la déficience principale est intellectuelle peut, a cause
d’'une déficience auditive associée, nécessiter, en plus de son programme de services
éducatifs adaptés, un appareillage approprié et un programme de communication. Il doit
y avoir acces. L’élément de ce programme complete son plan d’intervention

d’adaptation réalisé en milieu scolaire.

130



Aides techniques

6. Que le ministere des Affaires sociales en consultation avec les instances

impliquées :

» modifie les programmes d'acces aux aides techniques dans une perspective de
développement optimal des capacités fonctionnelles et de l'autonomie sociale des
personnes handicapées. Ces mesures doivent porter entre autres sur trois questions

prioritaires :

— [égalité d’acces a ces programmes selon I'4ge de la personne,
— l'exhaustivité des listes d’aides assurées,

— la souplesse des réeglements généraux d’application.

7. Que le ministere des Affaires sociales :

» sassure que les programmes daides visuelles et d'aides auditives soient

accessibles le plus vite possible aux personnes de 36 ans et plus.

8. Que le ministere des Affaires sociales :

= ouvre en priorité ces deux programmes d'acces aux aides techniques aux

personnes de 36 ans et plus sur une base sélective selon les criteres suivants :

— la personne acquiert une déficience sensorielle significative et persistante suite a
une maladie ou un accident,
— la personne a besoin d’aide technique pour s’intégrer ou se maintenir dans le

monde du travail ou pour faciliter son acces aux services éducatifs.
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9. Que le ministere des Affaires sociales :

» forme un comité permanent pour la révision des listes d'aides assurées dans le
cadre du programme d’aides visuelles, du programme des aides auditives, du
programme de protheses, appareils orthopédiques et autres... dans les plus brefs
délais.

Ce comité assurera :

* |a mise a jour continue,

» [|'exhaustivité des listes d’aides en fonction des technologies disponibles sur le
marché,

» [évaluation de leur efficacité en fonction des besoins et des demandes des
clientéles,

= larévision des listes de prix,

» |a détermination des criteres d’attribution des aides.

Il doit étre composé de représentants du ministére des Affaires sociales, de la Régie de
'assurance-maladie, des centres d’accueil de réadaptation concernés, des organismes
de promotion et de 'OPHQ.

10. Que le ministéere des Affaires sociales :

= révise les regles générales d’application des programmes d’acces aux aides
techniques.

L’importance de cette révision a été soulignée a propos de la possibilité d’attribution de
deux aides de méme type a la méme personne, dans certaines circonstances, ou de
modeéles d’aides qui ne figurent pas sur la liste mais qui satisfont particulierement un
besoin et sont expressément recommandés par le plan d’intervention en adaptation ou

réadaptation de la personne.
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Evaluation

11.Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec les instances

impliquées :

» favorise le développement d'outils rationnels d’évaluation des capacités
fonctionnelles et leur utilisation systématique, une fois validés, dans une perspective
d’évaluation globale.

La disponibilité de ces outils est essentielle pour déterminer la pertinence d’une
intervention d’adaptation ou de réadaptation. Leur standardisation et leur utilisation
systématique favoriseront I'élaboration du plan de services et fourniront des données
sur les besoins des personnes handicapées en fonction de leurs capacités. C’est
particulierement urgent pour I'évaluation des capacités de travail.

Plan d’intervention
12. Que le ministére des Affaires sociales et le ministére de I'Education :

» s’assurent que toute personne handicapée nécessitant des services d’adaptation ou
de réadaptation puisse se prévaloir d’un plan d’intervention.

Equipe

13.Que le ministere des Affaires sociales et I'Office des professions en collaboration

avec les corporations professionnelles :

= favorisent l'approche multidisciplinaire dans [lintervention d'adaptation ou de
réadaptation et fassent en sorte que les membres de I'équipe choisissent eux-

mémes un coordonnateur du plan d’intervention.
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14.Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec les fédérations de

médecins :

= propose des solutions aux problemes causés par le recrutement, le statut, les
privileges et la rémunération des médecins oeuvrant en adaptation et en

réadaptation.
Les médecins ne sont pas soumis aux mémes régles que les autres professionnels
dans le milieu de I'adaptation et de la réadaptation. De plus, le mode de rémunération a
I'acte ne favorise pas le travail avec les personnes ayant des limitations fonctionnelles
importantes et en équipe multidisciplinaire.

Petite enfance

15.Que le ministére des Affaires sociales, en collaboration avec le ministéere de

I'Education :
» organise des ressources d’intervention précoce pour la petite enfance.
Les services de stimulation et d’apprentissage a l'autonomie pour les enfants
handicapés de 0 a 4ans sont trés peu développés et doivent étre considérés comme
une priorité.
Frais de déplacement
16. Que le ministére des Affaires sociales :
= prennent les mesures nécessaires pour assurer le financement des frais de

déplacement des personnes handicapées pour fins d’évaluation et d’adaptation ou

de réadaptation, pour toutes les régions.
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Formation

17.Que le ministére des Affaires sociales, le ministére de [I'Education, les
établissements des réseaux des affaires sociales et scolaire, en collaboration avec

les corporations professionnelles impliquées :

= développent et implantent des programmes obligatoires de formation continue sur la
problématique de I'adaptation et de la réadaptation des personnes handicapées, les
programmes et les ressources existants ;

=y soulignent la responsabilité pour les professionnels de la santé et les travailleurs
du milieu de référer les personnes ayant des déficiences dépistées et
diagnostiquées aux ressources appropriées pour une évaluation globale permettant
de déterminer la pertinence d’'un plan d’intervention d’adaptation ou de réadaptation
articulé dans un plan de services complet.

18. Que le ministére de I'Education et le ministére des Affaires sociales, en collaboration

avec les universités et les cégeps :

= développent et implantent des programmes de formation professionnelle dans les
disciplines impliquées dans [ladaptation ou la réadaptation des personnes
handicapées.

Information

19. Que le ministére des Affaires sociales, par I'entremise des Conseils régionaux de la

santé et des services sociaux et des organismes de promotion :

= mette en ceuvre un programme d’information permanent sur les services et
programmes d’adaptation ou de réadaptation et les programmes d’accés aux aides
techniques pour les personnes handicapées susceptibles d’en bénéficier, ainsi que

leurs familles.
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20.Que le comité interministériel de la science et de la technologie, en collaboration

avec les instances impliquéees :

» commandite ['élaboration d’une politique de recherche dans le domaine de
I'adaptation et de réadaptation des personnes handicapées ;

» y étudie prioritairement la création d’un centre québécois de recherche et de
développement de la technologie visant a compenser les limitations fonctionnelles
engendrées par les diverses déficiences ;

» incorpore cette dimension dans la politique nationale de recherche scientifique.

Cette mesure prioritaire vise a faciliter la planification et la réalisation des programmes-
cadres d’adaptation ou de réadaptation selon les principales limitations fonctionnelles
rencontrées, le développement de techniques précises utilisées par les intervenants et
l'utilisation maximale de la technologie existante au bénéfice des personnes
handicapées. Le Comité devra s’assurer de la collaboration du ministére des Affaires
sociales, du ministére de I'Education, de 'OPHQ, de la Commission de la santé et de la
sécurité du travail, de la Régie de I'assurance-maladie, de la Régie de I'assurance-
automobile, des universités, des centres d’accueil de réadaptation et des organismes
de promotion.

Données

21.Que le ministere des Affaires sociales :

= reévise les systemes d’information existants de fagon a obtenir des données
uniformes, utiles et facilement accessibles sur la population desservie et les services
rendus par les établissements responsables des interventions d’adaptation et de

réadaptation pour les personnes handicapées.

Les systemes de collecte de données ne permettent pas actuellement de connaitre les

services dispensés effectivement aux personnes handicapées et les ressources
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humaines, matérielles et financiéres correspondantes. Leur révision est essentielle a

une meilleure connaissance des colts et de I'efficacité des interventions.

Qualité des services

22.Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration et en consultation avec le
ministére de [I'Education, les associations d’établissement, 'OPHQ et les

représentants des usagers :

= élabore des normes de qualité de service dans le domaine de I'adaptation et de la
réadaptation afin d’évaluer lefficacité des interventions et la qualité des services

rendus.

Coordination nationale

23.Que le ministere des Affaires sociales, en collaboration avec le ministere de

I’Education :

» Veille a la coordination nationale des interventions en adaptation et réadaptation ;
* voie a la réalisation de la politique d’adaptation et de réadaptation des personnes

handicapées.

Cette coordination nationale des interventions en adaptation et de réadaptation doit

permettre :

= |a planification nationale des programmes-cadres d’intervention en adaptation et en
réadaptation des personnes handicapées ;

» |a répartition budgétaire aux régions ;

= [articulation avec les politiques, programmes et ressources des autres réseaux dans
une perspective d’ensemble : la prévention, le dépistage, le diagnostic et les
traitements de la déficience qui sont les éléments préalables a [lintervention
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d’adaptation et de réadaptation et les ressources d’intégration optimale dans le
cadre d’'un plan de services ;

l'articulation avec la coordination régionale du secteur de l'adaptation et de la
réadaptation ;

la participation active des organismes de promotion aux prises de décision.

Coordination régionale

24.Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux, en collaboration

avec la Direction régionale de I'éducation, les établissements impliqués et les

organismes de promotion ou les représentants de bénéficiaires :

coordonne les interventions en adaptation et en réadaptation des personnes
handicapées afin de rendre opérationnelle la politique au niveau régional ;

planifie l'acceés régional aux ressources d’adaptation et de réadaptation selon les
besoins des personnes handicapées de leur territoire ;

définisse les priorités régionales ;

répartisse les budgets ;

évalue l'efficacité des interventions.

Ceci est conforme a leur mandat de planification régionale dans le domaine des

interventions d’adaptation et de réadaptation défini dans A PART... EGALE.

25.Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux, en collaboration

avec les instances concernées et la Direction régionale de I'éducation :

évalue l'organisation actuelle des ressources et les besoins des clientéles ;

propose au ministére des Affaires sociales un modeéle régional de distribution des
services d’adaptation et de réadaptation aux personnes handicapées, selon les
objectifs de A PART... EGALE.
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Pour développer des ressources d’adaptation et de réadaptation, les plus proches
possible du milieu de vie naturel, pour les diverses incapacités, il faut situer au niveau
régional le mandat d’évaluer les besoins et de proposer un modéle régional de
distribution des interventions d’adaptation et de réadaptation.

Ce modele régional doit tenir compte :

= des taux de prévalence et des évaluations de clientéles selon divers groupes-cibles
(type de déficience, degré et type de limitation fonctionnelle, age, situation
géographique, type d’intervention requise) ;

» des effets de I'application progressive des objectifs sur le volume et les types de
clientéle référée en adaptation ou réadaptation ;

= du développement ou de I'état des services préalables et complémentaires a la
phase d’intervention d’adaptation ou de réadaptation ;

» de la validité d’un découpage de coordination des interventions au niveau local ou
sous-régional et des principes selon lesquels est fait ce découpage ;

» de la capacité d’attirer les compétences professionnelles a venir exercer sur le
territoire ;

» de la validité d’implantation de certains services ultra-spécialisés d’évaluation,
d’appareillage, de techniques de compensation de limitation fonctionnelle.

26. Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux :

» Prévoie dans son modeéle régionalisé de distribution de services d’adaptation et de

réadaptation aux personnes handicapées l'accés a :

— des services légers dans le milieu,
— des services régionaux répartis sur son territoire,

— des services supra-régionaux,
selon les objectifs de A PART... EGALE.
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La réalisation d’'une grande partie des plans d’intervention d’adaptation et de
réadaptation doit se faire au niveau régional. Le type d’installation, le mode
d’organisation des programmes-cadres, la quantité de ressources humaines,
techniques, budgétaires doivent étre évalués sur une base régionale selon I'ensemble
des clientéles et de la spécificité (exemple : orientation/mobilité pour les personnes
ayant une incapacité de vision) ou du caractére génériqgue de leurs besoins (ex. :
apprentissage des habitues de travail).

27.Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux :

= désigne les établissements aptes a étre mandatés par le ministeres des Affaires
sociales pour assurer I'élaboration et la réalisation des plans d’intervention en
adaptation ou réadaptation de la population handicapée, enfants et adultes, de la

région.
28. Que les établissements mandatés :

» s‘assurent que les services d’adaptation et de réadaptation soient accessibles a
I'ensemble de la population handicapée (selon leurs clienteles respectives) en
fonction des priorités et principes de réalisation de A PART... EGALE au niveau

régional.

Ces établissements, tels que définis dans les objectifs, coordonnent les centres de
distribution des services d’adaptation et de réadaptation en région.
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Services locaux

29. Que chaque établissement mandaté :

» organise des services légers d’adaptation et de réadaptation sur une base locale, en
collaboration avec les établissements des réseaux des affaires sociales et scolaire ;

» ajuste les formules de distribution de services aux besoins des clientéles et a la
réalisation des plans d’intervention d’adaptation ou de réadaptation, selon la réalité

des besoins locaux.

La réalisation de plans ou d’éléments de plans d’intervention d’adaptation ou de
réadaptation par la distribution de services légers dans le milieu local (points de
services, équipes volantes, adaptation scolaire, services d’adaptation ou de
réadaptation a domicile), ainsi que la préparation ou le maintien de l'intégration d’une
personne, grace a un plan de services complet, impliguent une collaboration des

établissements locaux des divers réseaux.
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7. Les services éducatifs

Introduction

L'acces aux services éducatifs est déterminant pour l'intégration sociale. L'école est un
lieu d'apprentissage et de socialisation pour chaque enfant. C'est la aussi que les
personnes handicapées rencontrent des obstacles liés a des attitudes et a une
organisation qui ne tiennent pas toujours compte de leurs besoins. L'accés pour les
personnes handicapées a des services éducatifs qui leur permettent de développer leur
potentiel suppose, pour l'ensemble de ces services, une méme philosophie
d'intervention et une continuité : le développement du potentiel des personnes

handicapées est en effet un processus continu.

Tout en faisant les distinctions qui s'imposent pour chaque niveau d'enseignement, on
doit proposer, pour I'ensemble des services éducatifs, une seule et méme politique a
tous les niveaux. On traitera ici des services éducatifs définis dans les régimes
pédagogiques du primaire et du secondaire : «un ensemble structuré d'activités
d'enseignement, de services personnels aux éléves... »'. Pour certaines personnes,
comme celles qui ont une déficience intellectuelle, leur plan d'intervention en adaptation
ou réadaptation se réalise en milieu scolaire et s'insére dans leur plan d'intervention en

services éducatifs.
La situation
La politique de I'adaptation scolaire (préscolaire, primaire et secondaire)

Pour le ministére de I'Education, les enfants handicapés font partie de I'enfance en
difficulté d'adaptation et d'apprentissage. Aprés le dépbt du rapport du Comité provincial

' Reglement concernant le régime pédagogique du primaire et Réglement concernant le régime

pédagogique du secondaire, ministére de 'Education, 1981,
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de l'enfance inadaptée (COPEX)? en 1976, le ministére de I'Education a publié a
lautomne 1978 un énoncé de politigue et un plan d'action sur I'enfance en difficulté
d'adaptation et d'apprentissage : L'école québécoise®. 1l y confirme l'accés a un
systeme public d'éducation en vue d'une éducation de qualité, dans un cadre le plus

normal possible :

» Jacces a un systéme public d'éducation : I'enfant en difficulté a le droit inaliénable,
comme tout enfant, a l'instruction publique gratuite et le systeme scolaire doit
répondre aux besoins spécifigues de tous les enfants, y compris les enfants
handicapés ;

= en vue d'une éducation de qualité : outre les orientations générales pour améliorer la
qualité de I'éducation offerte a tous les éléves, cing orientations sont spécifiques a
I'adaptation scolaire :

— une éducation optimale centrée sur le potentiel de I'éleve en difficulté ;

— la prévention de l'inadaptation ;

— une évaluation plus positive fondée sur le bilan global des capacités de I'enfant ;

— des mesures spéciales pour arriver a une éducation de qualité ;

— une frégquentation scolaire prolongée conformément a la Loi assurant I'exercice
des droits des personnes handicapées ;

» dans le cadre le plus normal possible : lintégration scolaire définie comme le
maintien de I'enfant dans son milieu naturel pour sa scolarisation, c'est un moyen

privilégié d'intégration sociale pour I'enfant en difficulté.

Dans cette perspective, la politique d'adaptation scolaire entérine la proposition du
COPEX pour la mise sur pied du systéeme en cascade, une organisation graduée des

mesures d'aide en fonction du potentiel et des capacités de chaque enfant.

2 | ‘éducation de I'enfance en difficulté d’adaptation et d’apprentissage au Québec, Rapport du comité
provincial de 'enfance inadaptée (COPEX), 1976.

% L’Ecole québécoise, ministére de I'Education, 1978.
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Une mise en application difficile

Mais environ cing ans apres |'adoption de cette politique, force est de constater que les
problémes éducatifs rencontrés par les éléves handicapés demeurent importants et
nombreux. Il est manifeste que la politique actuelle, dans sa mise en application, n'a
pas réussi a répondre aux besoins éducatifs des personnes handicapées et qu'elle doit

étre élargie et approfondie.

La politigue d'adaptation au niveau préscolaire prévoyait la mise sur pied de
maternelles « 4 et 5ans » pour les enfants en difficulté. Malgré la disponibilité de
ressources au ministére de I'Education pour la mise sur pied de ces services, de
nombreux enfants handicapés de 4 ans n'ont pas accés aux activités de stimulation et

de préparation a I'école dont ils ont besoin.

Par ailleurs, la politique de l'adaptation scolaire ne s'adresse pas uniqguement aux
enfants handicapés, mais beaucoup plus largement a I'enfance en difficulté dont la trés
grande majorité n'est pas caractérisée par une déficience physique ou mentale. On
pouvait estimer a environ 21 000 le nombre d'enfants handicapés en septembre 1982.
L'ensemble de la population des éléeves en difficulté d'adaptation et d'apprentissage,
pour le primaire et le secondaire, se chiffrait a 92 000. Parmi les enfants handicapés,
environ 7 500 étaient classés sous le vocable déviations multiples et il n'était pas

possible d'en préciser la déficience, dans I'état actuel des recensements scolaires.

Le fait d'inclure les enfants handicapés a I'enfance en difficulté d'adaptation et
d'apprentissage, améne des confusions entre les véritables troubles d'apprentissage et
linadaptation de la pédagogie aux besoins des enfants selon leurs limitations
fonctionnelles. C'est ainsi que certains enfants handicapés envoyés en classe de
troubles d'apprentissage pourraient étre intégrés en classe réguliére si la pédagogie ou
I'organisation du cours tenait compte de leurs limitations fonctionnelles.

144



Par ailleurs, les enfants en difficulté d'adaptation et d'apprentissage sont classés selon
les types de déficience, ce qui guide l'organisation des ressources, des conditions de
travail et des possibilités d'intervention. Dans la mesure ou cette classification ne tient
pas compte du potentiel de développement de I'enfant, elle constitue un obstacle a une
approche d'ensemble basée sur la situation de chaque personne. D'une maniére plus
générale, il n'y a pas de plans individualisés d'intervention pour déterminer I'ensemble
des actions a réaliser, ni de coordonnateur afin d'assurer a chaque enfant une

éducation de qualité sans coupure avec les interventions d'adaptation ou réadaptation.

Plus largement, c'est le vécu de I'école qui n'est pas encore adapté aux besoins de
I'enfance handicapée. En effet, I'autonomie de chaque commission scolaire fait que
I'accueil des enfants handicapés a I'école réguliére dépend largement de la volonté de
chaque milieu de les accepter et d'effectuer les aménagements nécessaires en tenant

compte des budgets et des ressources.
Des disparités régionales

L'autonomie des commissions scolaires se manifeste par des disparités dans
I'application du modéle en cascade et dans le type, la nature et la qualité des services
éducatifs*. Selon les régions, on peut observer des variations trés importantes dans
I'adaptation scolaire pour une méme catégorie de déficience, sans aucun lien avec une
analyse des besoins différenciés des enfants. Tout se passe comme si les services
étaient organisés sur la base des ressources existantes, comme la présence d'écoles
spéciales, de spécialistes ou d'éducateurs spécialisés dans I'école ou sur le territoire, et
non a partir des besoins spécifiques de chaque clientéle. La qualité de ces services
varie aussi considérablement selon les déficiences ou selon les régions pour une méme

déficience.

* Pauline Champoux et Denis Gosselin, Recherche-enquéte auprés des commissions scolaires
concernant les éléves handicapés, Direction générale du développement pédagogique, Service de
'adaptation scolaire. Cette recherche a tenté de mesurer, pour les enfants rencontrant les mémes
difficultés, la nature des services offerts par région administrative, leur répartition et leur niveau de
qualité.
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Les classes spéciales regoivent un nombre relativement important d'enfants. On y dirige
des jeunes en difficulté qui requiérent des services spécialisés trés différents les uns
des autres. Dans plusieurs commissions scolaires, les classes spéciales deviennent en
pratique des lieux fourre-tout ou I'on regroupe ceux qui ont des déficiences physiques

ou mentales.

Le soutien pédagogique et spécialisé offert est trés variable selon les catégories ou
selon les régions et, dans l'ensemble, nettement insuffisant. Certains services
d'adaptation ou de réadaptation sont, dans les faits, presque inaccessibles en milieu
scolaire. Cette situation est due a la fois a un probleme de disponibilité de ressources
professionnelles et au manque de précision des responsabilités pour la fourniture de

ces services entre le réseau des affaires sociales et le réseau de I'éducation.

De plus, ce soutien n'est pas toujours assumé par des personnes formées
adéquatement. L'enquéte auprés des commissions scolaires révele un probleme majeur
de formation et de perfectionnement du personnel enseignant auprés des enfants
handicapés. Certains groupes d'enfants sont davantage affectés par ce probléme,
comme les enfants ayant des déficiences sensorielles. Cette situation peut avoir de
graves consequences sur I'établissement du bilan fonctionnel de I'enfant handicape,
parce que les ressources nécessaires a cette évaluation sont elles-mémes

inadéquates.

Les mentalités

Tous les intervenants de chaque école ont une responsabilité dans I'accés aux services
éducatifs. En effet, I'application d'une politique comme celle de I'adaptation scolaire
nécessite une ouverture des mentalités. Or, souvent, lintégration des éleves
handicapés est entravée par un manque de volonté et méme parfois un refus des
professeurs ou des professionnels non-enseignants d'adapter leur intervention pour
répondre a ces besoins. Dans certains cas, des parents d'éléves s'opposent aussi a ce
que leur enfant fréquente des enfants handicapés.

146



Les éléves handicapés n'ont souvent pas accés a I'éducation adaptée a laquelle ils ont
pourtant droit. A I'école réguliére, on ne fait pas tous les efforts nécessaires pour leur
rendre l'enseignement accessible. lls rencontrent des difficultés liees aux formes
d'enseignements et d'évaluation : au lieu d'adapter celles-ci en fonction de besoins, on
oriente les enfants vers des programmes allégés et ils ne peuvent obtenir les
attestations reconnues qui leur permettraient de poursuivre leurs études et d'atteindre le

niveau qui correspond a leur potentiel.

Mais la majorité d'entre eux sont dirigés vers la classe ou I'école spéciale. On y préjuge
plus facilement de l'inaptitude de I'éleve a réaliser des apprentissages normaux. Les
cours ne sont pas suffisamment adaptés aux besoins des éleves, en termes de contenu
et de pédagogie. Les enseignants manquent d'outils pédagogiques et de méthodes
adaptées pour jouer leur réle. Il n'y a pas d'objectifs fixés en fonction du potentiel de
chaque enfant. Une faible proportion d'entre eux s'intégrent par la suite a I'école

réguliere et les autres se retrouvent sans véritable formation pour postuler un emploi.

Plus particulierement, il faut souligner la lenteur du développement de services
éducatifs adéquats pour les personnes handicapées de 18 a 21 ans. Depuis |'adoption
de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées, les commissions
scolaires doivent offrir des services aux personnes handicapées qui le demandent,
jusqu'a 21 ans. Or, peu de mesures particulieres ont été prises pour ce groupe : les
commissions scolaires acceptent de les garder jusqu'a 21 ans, mais sans apporter de
réponse satisfaisante a leurs besoins spécifiques. C'est donc une mesure artificielle,
tant qu'elle ne permetira pas de réaliser les objectifs d'un plan d'intervention pour
assurer a ces personnes le complément de formation dont elles ont besoin pour vivre

de fagcon autonome dans la société.

Les parents d'éléeves handicapés ont souvent des dépenses supplémentaires a
assumer pour |'éducation de leur enfant, soit pour du transport, soit pour des aides
techniques, etc. Actuellement, ces parents peuvent avoir acces a une allocation d'aide a
la pension de leur commission scolaire. Mais ces allocations sont limitées a 1 500 $ et
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ne couvrent pas toujours les dépenses supplémentaires que les parents d'éleves
handicapés ont a assumer.

Dans l'ensemble, les services actuels ne correspondent pas au modele général
d'organisation de services ; diversifié et gradué, dynamique, intégré et flexible. On note
beaucoup plus l'uniformisation régionale et lI'absence de dynamisme du modéle, sa
marginalité par rapport aux services réguliers et sa rigidité. L'écart est grand entre les
ressources limitées et contraignantes et les besoins de développement des enfants.

S'il apparait assez clairement que le secteur de l'adaptation scolaire primaire et
secondaire public a déja franchi plusieurs étapes vers I'élaboration d'une politique a
I'égard des enfants handicapés, on ne peut pas en dire autant des autres secteurs
d'enseignement. Il faut d'abord parler du secteur privé qui regroupe un certain nombre
d'écoles primaires et secondaires et d'institutions spécialisées.

L’enseignement privé

Actuellement, aucune disposition n'oblige les écoles primaires et secondaires privées a
accepter des enfants handicapés qui voudraient poursuivre leurs études dans le secteur

privé, ni a adapter leurs services pour répondre aux besoins particuliers de ces enfants.

Par ailleurs, 1 575 enfants handicapés fréquentent les onze institutions spécialisées
privées situées en grande partie dans la région de Montréal. Ce sont ceux qui, en
général, ont les limitations les plus importantes. La plupart sont référés par leur
commission scolaire qui se départit ainsi des cas les plus sévéres. La Direction
générale de l'enseignement privé du ministére de I'Education ne donne pas a ces
écoles d'orientation pédagogique spécifique. Elles suivent assez bien les politiques
adoptées pour l'école publique et, dans certains cas, les devancent. Le principal
probléme réside dans le transport scolaire : les parents ne recoivent qu'un faible
montant par rapport aux colts assumés pour envoyer leur enfant dans l'institution

spécialisée qui peut lui donner des services adéquats.
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Pour les autres secteurs, college et université, éducation des adultes et formation
professionnelle, la politique de I'adaptation scolaire constitue une toile de fond trés
valable, & partir de laquelle le ministére de I'Education cherche & définir ses politiques.
Chacun d'eux tente de se donner des objectifs et des moyens qui lui sont propres, pour

tenir compte de sa situation particuliére.
Les études collégiales et universitaires

Bien que le college et l'université constituent deux domaines distincts, leurs structures,
leurs programmes particuliers et la situation des étudiants handicapés qui veulent y
accéder se ressemblent beaucoup. Dans les deux cas, il s'agit d'études non obligatoires
et il y a des exigences d'admission aux programmes a préserver, en dépit de tous les
aménagements a apporter pour les rendre accessibles. Aussi, le nombre d'étudiants
handicapés qui accédent a ces niveaux d'enseignement est restreint, ce qui a des
conséquences sur l'organisation des services. De plus, dans l'un et l'autre cas, les
besoins des étudiants sont analogues : ayant acquis dans les niveaux précédents une
certaine autonomie d'apprentissage, ils ont besoin qu'on mette a leur disposition des
outils nécessaires et qu'on supprime les barrieres dans l'architecture et dans

l'organisation des programmes et des cours.

Il est assez difficile de savoir exactement le nombre d'étudiants handicapés inscrits, car
ils n'ont pas a spécifier leurs limitations fonctionnelles sur la formule d'admission. On ne
connait précisément que le nombre d'étudiants qui recoivent des bourses d'études pour
étudiants handicapés : ils étaient en 1981-82 au nombre de 153 au collégial et 164 a
l'université. Mais rien n'indique que tous les étudiants handicapés recoivent ni méme

demandent ces bourses.

Jusqu'a maintenant, le ministére de I'Education s'est borné principalement a tenter de
régler les problemes les plus urgents (logement, transport, aide financiére,
aménagements physiques et mobiliers, instrumentation et encadrement pédagogique),
au moment ou ils se posent, sans cohérence. Ce type d'intervention a pu faire dépenser
beaucoup d'argent sans cadre de référence et sans nécessairement apporter une
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réponse satisfaisante a I'ensemble des besoins. Certains étudiants bénéficient du
support et du matériel didactiques nécessaires, mais de facon précaire, alors que

d'autres n'y ont pas acces.

En I'absence de politique claire et publique sur le sujet, des étudiants abandonnent tout
simplement l'idée de fréquenter le college et I'université en croyant qu'ils ne peuvent y
étre accueillis. L'accés a un enseignement de qualité dépend ici largement de la volonté
de chaque professeur d'adapter sa pédagogie et ses modes d'évaluation, afin de
faciliter la tache de I'étudiant handicapé. Plusieurs étudiants sont aussi tout simplement
refusés a cause de leur déficience ou de leurs limitations fonctionnelles, parce qu'on
présume de leur inaptitude a réussir le programme ou a exercer plus tard un travail
rémunérateur relié a cette formation. Les mémes préjugés peuvent entraver les études

de ceux qui ont pu s'inscrire.

Les études collégiales

Méme lors de la construction de nouveaux cégeps, il faut souvent beaucoup de
pressions pour obtenir qu'ils soient accessibles et adaptés. Par ailleurs, la Direction
générale de l'enseignement collégial applique un cadre administratif régissant
I'admission et le support pédagogique des étudiants handicapés sur le plan sensoriel.
Alors que le titre de ce cadre laisse croire qu'il vise toutes les personnes ayant une
déficience auditive ou visuelle, jusqu'a maintenant les mesures s'adressent uniquement
aux personnes qui ont une déficience auditive profonde et qui utilisent le langage visuel.
En regroupant ces étudiants dans deux cégeps du Québec, on vise a leur donner tout le

support nécessaire a la poursuite de leurs études collégiales.

Le ministére croit devoir limiter la liberté d'acces de ces étudiants aux études collégiales
pour leur donner les meilleures chances possibles de succes, plutét que de leur offrir un
choix illimité sans pouvoir leur garantir le soutien nécessaire. Ainsi, ils doivent aller au
college du Vieux Montréal ou a celui de Sainte-Foy ; ils doivent choisir leur programme
et méme leurs cours a l'intérieur de ceux qui leur sont spécifiquement offerts, sinon ils

n'ont pas droit au soutien dont ils ont besoin.
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Enfin, la Direction générale de I'enseignement collégial s'est associée a un groupe de
travail mis sur pied par la Fédération des cégeps pour préciser la situation dans le
réseau collégial et faire les recommandations qui s'imposent quant a I'admission et au

support pédagogique des étudiants handicapés.
Les études universitaires

Le Comité universitaire concernant les services aux personnes handicapées et
l'accessibilite aux pavillons a remis a la Conférence des recteurs et principaux
d'universités du Québec une série de recommandations. L'intervention de la Direction
générale de I'enseignement et de la recherche universitaire du ministére de 'Education
s'est limitée au financement d'un projet d'étude de I'Université Laval intitulé Formes

nouvelles de services a I'endroit des personnes handicapées.

Le ministére s'est engagé a investir des sommes pour réaliser l'accessibilité
architecturale des universités en 1987, 1988 et 1989. Malgré les efforts entrepris
jusqu'a maintenant, il reste beaucoup de barriéres architecturales qui limitent I'acces
des étudiants handicapés aux études universitaires et les équipements collectifs sont

peu adaptés.
L’aide financiere

Le Service d'aide financiére aux étudiants administre un programme spécifique de
bourses a l'intention des étudiants handicapés. Les étudiants qui, sans cette aide et
compte tenu de leurs limitations, ne pourraient pas poursuivre leurs études, sont
admissibles a ce programme. L'aide financiere, sous forme de bourse seulement, peut
couvrir les frais scolaires, les frais de transport spécial, les frais de subsistance et, dans
certains cas, les frais de certains appareils électroniques dont la liste est limitée ; des
étudiants qui ont besoin de certains outils pour poursuivre leurs études ne peuvent donc
les obtenir lorsqu'ils ne figurent pas sur cette liste.
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L’éducation des adultes

En principe, les personnes handicapées ont les mémes besoins de formation a I'age
adulte que leurs concitoyens : parfaire une formation déja acquise, réorienter leur
carriere, ou s'intéresser, pour leur culture personnelle, a de nouveaux champs de
connaissance. Mais la majorité des personnes handicapées, aujourd'hui adultes, ont été
dans le passé exclues du systéme scolaire. Le ministére de I'Education devrait assumer
ses responsabilités a leur égard et investir massivement pour rétablir un tant soit peu la
situation et leur offrir un minimum d'outils pour fonctionner de facon autonome dans la
société. Aucune action d'ensemble n'a été entreprise pour l'alphabétisation des
personnes qui n'ont eu acces a aucun service. Aucun programme n'a été mis sur pied a
l'intention des personnes handicapées de 21 ans et plus qui voudraient compléter des
études primaires et secondaires dont elles n'ont pu bénéficier auparavant. Les quelques
programmes mis de I'avant jusqu'a maintenant, les quelques ressources investies par le
ministére sont infimes par rapport a l'ampleur de la responsabilité de la société

québécoise envers des citoyens qu'elle a maintenus en marge dans le passeé.

Le ministére s'est borné jusqu'a maintenant a soutenir quelques projets pilotes qui ne
répondent que tres partiellement aux besoins de formation des adultes handicapés et
dont le financement demeure précaire. Les budgets accordés aux programmes de
formation générale, d'animation communautaire et d'éducation populaire sont nettement
insuffisants par rapport a I'envergure des besoins. Le Centre de ressources pour les
personnes handicapées de la Commission des écoles catholiques de Montréal ne recoit
que des personnes handicapées physiques et son existence est continuellement remise
en question. L'absence de services adéquats dans les commissions scolaires oblige
des centres de réadaptation a prendre en charge la scolarisation de base pour les
personnes qui n'y ont pas eu acces dans le passé. lls n'ont ni le mandat ni les

ressources pour le faire.
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La Commission d'étude sur la formation des adultes, qui a remis son rapport en 1982, a
reconnu de graves lacunes. De son analyse de la situation, elle conclut :

« ... plusieurs facteurs concourent a entraver les possibilités de formation des
personnes handicapées : rigidité des programmes académiques, non acces aux
lieux de formation, pratiques discriminatoires, absence de matériel pédagogique
adéquat, méthodes d'apprentissage trop peu personnalisées, manque de
sensibilisation et de qualification des personnes-ressources... Ajoutons a ces

facteurs une situation économique peu enviable. (...)

Le probleme des personnes handicapées n'est pas principalement un probleme
de formation, mais un probléme de rejet et de discrimination. Il est temps que la
société reconnaisse ses responsabilités et s'engage a corriger les inégalités
flagrantes ».°

Pour corriger la situation, la Commission recommande un plus grand acceés pour les
personnes handicapées a I'éducation des adultes par des modifications architecturales,
la disponibilité et I'adaptation d'équipements, la formation a distance, I'élimination des
barrieres comme les pertes d'allocation, les délais d'admission, etc., la sensibilisation
des éducateurs et limplication des organismes bénévoles. Ces recommandations

rejoignent I'esprit de A PART... EGALE et il est trés important qu'on y donne suite.
La formation professionnelle

La formation professionnelle des personnes handicapées occupe une place particuliére.
En effet, comme l'a démontré le ministére de I'Education dans La formation
professionnelle des jeunes — Propositions de relance et de renouveau, on retrouve des
éléments de formation professionnelle aux niveaux universitaire, collégial et secondaire,

et des éléments qui l'influencent au niveau primaire. La formation professionnelle peut

® Commission d’étude sur la formation des adultes, Rapport, 1982, p. 145.
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également se faire a I'éducation des adultes ou en milieu de travail. Il n'y a donc pas un
acteur principal mais une multitude d'intervenants : les ministéres de I'Education, du
Travail, de la Main-d'oeuvre et de la Sécurité du revenu, le gouvernement fédéral, les

colleges, les universités, les employeurs, les corporations professionnelles, etc.

Une bonne formation professionnelle dépend pour une grande part de l'accés des
personnes handicapées aux services éducatifs. Comme un certain nombre d'entre elles
n'ont pas pu bénéficier d'une formation de base pour développer au maximum leur
potentiel, elles n'ont pas pu non plus obtenir de formation professionnelle adéquate.
Mais, en outre, il faut constater que c'est l'aspect le plus négligé dans les efforts

entrepris pour donner aux personnes handicapées acces a I'éducation.

On a longtemps considéré les personnes handicapées comme nécessairement
improductives et on s'est peu soucié de les préparer au marché du travail. Pour
certaines, on a supprimé les cours de formation professionnelle pour alléger le
programme d'enseignement. Pour d'autres, on a supprimé les cours de formation de
base et gardé des cours de travaux pratiques qui ne les préparaient pas véritablement a

un emploi sur le marché du travail.

Les personnes handicapées qui réussissent a accéder aux programmes réguliers
doivent suivre des cours qui ne sont pas adaptés a leurs besoins tant pour la
pédagogie, les équipements utilisés que les profils de formation. Elles rencontrent des
difficultés a satisfaire aux exigences académiques pour accéder aux cours de formation
professionnelle (professionnel long), ou aux études collégiales ou universitaires. Elles
sont alors orientées automatiquement vers les voies de sortie que sont les programmes
de secondaire pratique, « initiation au travail » ou « professionnel court ». Dans ces
programmes, l'insistance sur les contenus de formation est faible. Les éléeves qui les
suivent ne regoivent pas de certificat officiel du ministére ou obtiennent des attestations

sans valeur sur le marché du travail.
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Le cas des personnes ayant des limitations intellectuelles est particulierement
révélateur a cet égard. Aucun programme n'est adapté pour leur permettre de
développer leurs capacités pratiques et leur potentiel d'intégration professionnelle.

De plus, jusqu'ici, on a été peu imaginatif pour adapter les services d'orientation
scolaire et professionnelle offerts aux personnes handicapées, afin de tenir compte de
leur situation particuliere. On les oriente souvent vers des métiers ou des professions
stéréotypés en fonction de la déficience qui n'ont rien a voir avec leur potentiel global et

leurs aspirations.

Par ailleurs, certaines personnes handicapées n'ont pas eu l'occasion d'acquérir et de
développer des habitudes de travail. Des choses aussi simples que la manipulation de
I'argent, la compréhension des exigences liées a I'occupation d'un emploi peuvent faire
la différence entre le succes et I'échec d'une tentative d'intégration au marché du travail.
Pour les enfants non handicapés, aucune mesure spéciale visant I'acquisition de ces
habitudes n'est prévue dans le systéeme scolaire puisque les enfants ont tous, a un
moment ou a un autre, a travers diverses expériences, l'occasion de faire ces

apprentissages. Mais pour certaines personnes handicapées, il en est tout autrement.

En ce qui concerne la formation par stage, les personnes handicapées rencontrent des

obstacles qui ne leur sont pas spécifiques comme par exemple :

= refus catégorique de recevoir des stagiaires dans certaines industries régies par
décret ;

= acceptation du stage d'observation par I'entreprise, mais refus du stage pratique ;

= [limitation du temps de stage ;

= refus de recevoir des stagiaires dans plusieurs institutions gouvernementales.®

® Association québécoise des enseignants responsables de stages, Stages d'étudiants en difficultés
d'adaptation et d’'apprentissage dans l'industrie, mémoire présenté au ministére du Travail, de la
Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu, 1982.
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Mais, en plus, les personnes handicapées rencontrent des barriéres liées aux préjugés
sur leur situation, a l'inaccessibilité des lieux et a I'inadaptation des postes de travail.

Du cété de la formation professionnelle en milieu de travail, les personnes handicapées
comme d'autres groupes font partie des clientéles défavorisées qui font I'objet de huit
programmes spécifiques des gouvernements provincial et fédéral pour leur permettre
d'acquérir une formation et d'accéder au marché du travail. Ces programmes répondent
a certains besoins, mais ils sont congus beaucoup plus en fonction d'impératifs
politiques que pour apporter des solutions concrétes aux besoins de I'ensemble des
personnes handicapées. lls n'assurent que trés partiellement le développement du
potentiel d'intégration des personnes handicapées. lls sont soumis a la concurrence des
autres priorités politiques et aux fréquentes coupures budgétaires.

En mai 1982, le ministere a publié le document La formation professionnelle des
Jjeunes — Propositions de relance et de renouveau. 1l y reconnait explicitement’ la
nécessité que « I'école poursuive avec ces personnes (handicapées) les mémes
objectifs qu'avec l'ensemble des citoyens », c'est-a-dire l'acquisition d'une solide
formation de base, une bonne préparation a la vie active et une formation
professionnelle appropriée. Le diagnostic que pose le ministere en parlant « d'éliminer
les mesures pédagogiques et organisationnelles injustifiées » parait adéquat, mais la
place qu'il occupe et les correctifs proposés démontrent, malgré une certaine ouverture,
qu'on a a peine dépassé le stade des constats et que les solutions proposées n'ont pas

été approfondies.

Il apparait tout a fait juste d'affirmer que «I'école a une responsabilité de premiére
importance a I'égard des éléves en difficultés et des éléves handicapés », encore faut-il
en faire une des cibles prioritaires pour tous les niveaux d'enseignement, et non pas

uniqguement pour le secondaire. En somme, la politique de formation professionnelle

" La formation professionnelle des jeunes, p. 59.
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des jeunes devra étre clarifiée et les enjeux que pose la formation professionnelle des
jeunes handicapés devront étre élargis, dans I'esprit des objectifs de A PART... EGALE.

LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DE L’EDUCATION :

= réviser la loi si nécessaire pour clarifier les responsabilités des commissions scolaires ;

= créer un mécanisme d’'appel dans le contexte de la restructuration scolaire ;

= créer un mécanisme formel de concertation entre le ministére de I'Education et le ministére des
Affaires sociales, auquel pourraient participer des représentants des organismes de promotion et
des réseaux ;

= réviser le guide pour assurer la scolarisation des enfants des établissements du ministére des
Affaires sociales ;

= officialiser et publier un guide d’organisation proposant des modéles de services « dans les mois qui
viennent » ;

= rendre accessible le réseau des établissements scolaires, grace a l'allocation, sur plusieurs années,
d'une cinquantaine de millions de dollars par le gouvernement pour I'élimination des barriéres
architecturales des édifices gouvernementaux ;

= continuer d’attribuer des budgets au cours des prochaines années pour éliminer les barrieres
architecturales des colleges et universités ;

= identifier les besoins et analyser la situation avec les commissions scolaires en ce qui concerne les
services d’éducateurs interprétes pour les éléves ayant une déficience auditive ;

= étudier la question de la scolarisation des jeunes ayant une déficience mentale profonde ;

= poursuivre I'effort de mise en place graduelle des services éducatifs aux jeunes de 4 ans ayant des
limitations fonctionnelles importantes et 'accélérer « dans la mesure de nos moyens » ;

= former et sensibiliser les enseignants a I'égard des personnes handicapées ;

= informer les associations de personnes handicapées et les parents sur l'aide financiére aux
étudiants ;

= intégrer les éléments aptes a correspondre aux besoins des étudiants en difficulté d’adaptation
d’apprentissage a I'intérieur de sa politique de formation professionnelle.

FEDERATION DES COMMISSIONS SCOLAIRES CATHOLIQUES DU QUEBEC :

= adopter des moyens pour accepter tous les enfants en classe réguliere et justifier obligatoirement le
retrait d’'un enfant si un motif sérieux empéche son maintien dans une classe ;
= impliguer les parents dans I'application et I'élaboration des plans d’intervention.

MINISTERE DU TRAVAIL, DE LA MAIN-D’CEUVRE ET DE LA SECURITE DU REVENU :

= attribuer un nombre déterminé de jours-éléves pour la formation professionnelle de personnes
handicapées et favoriser, a lintérieur de cette enveloppe, I'achat de places individuelles en
institution ;

= réserver un nombre de places-éléves a lintention des personnes handicapées dans le cadre des
programmes de formation préparatoire a I'emploi et de formation en industrie de la main-d’ceuvre
canadienne.
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Les objectifs
Autant la loi que la politique du ministére de I'Education établissent que :

« Tout enfant a le droit de bénéficier d'un systéeme d'éducation qui favorise le

plein épanouissement de sa personnalité... ».2

Les objectifs qui suivent appliquent aux personnes handicapées une politique déja
acceptée pour lI'ensemble de la population. lls rejoignent dans leur esprit ceux de la
politigue de I'adaptation scolaire, mais il importe de préciser les objectifs a I'égard des
enfants handicapés par rapport aux orientations générales pour I'ensemble des enfants
en difficulté d'adaptation et d'apprentissage. Enfin, ils se situent dans une perspective

plus générale pour s'adresser aux autres secteurs d'enseignement et de formation.

1. L'utilisation généralisée du plan d'intervention en services éducatifs a chaque niveau
d'enseignement selon les besoins de chaque personne handicapée

Pour chaque personne handicapée qui a des besoins spécifiques de services éducatifs,
on doit élaborer un plan d'intervention individualisé qui prévoit I'ensemble des mesures
a prendre pour assurer le développement de la personne et la réalisation des objectifs
du niveau d'enseignement concerné. Il peut étre élaboré, au besoin, au moment ou une
personne entreprend le programme de chaque niveau d'enseignement, pour tenir
compte de I'évolution de la situation de la personne. D'un niveau a l'autre, il faut assurer
la continuité des différents plans d'intervention en services éducatifs d'une méme

personne et les situer a l'intérieur de son plan de services.

 Loi sur [linstruction publique, préambule; L’Ecole québécoise : une école communautaire et
responsable, ministere de I'Education, 1978.
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L’ACCES A L’ENSEMBLE DES SERVICES EDUCATIFS

FACULTATIF PRESCOLAIRE

PRIMAIRE
SECONDAIRE

OBLIGATOIRE

Maternelle 4 ans
Maternelle 5 ans

COLLEGIAL
] UNIVERSITAIRE
EDUCATION DES ADULTES
PERFECTIONNEMENT

FACULTATIF

Eléments de
formation
profesionnelle

LES ETAPES DE L’INTERVENTION
EN SERVICES EDUCATIFS

La demande de service

7

L’évaluation globale

2

L’élaboration du plan d’intervention en services éducatifs

2

La réalisation du plan d’intervention

7

Le suivi ou l'articulation avec le nouveau plan d’intervention
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Premiére étape : la demande de services spécifiques

Chaque institution d'enseignement, école, college, université, doit permettre a une
personne handicapée de faire connaitre ses besoins spéciaux en services educatifs. La
procédure doit étre bien identifiée pour que chaque personne puisse s'y retrouver
facilement et agir au moment opportun pour obtenir satisfaction. Dans le choix et dans
la mise en place de ce service, on doit respecter l'autonomie de la personne et,
éventuellement, sa volonté de ne pas divulguer des renseignements non pertinents sur

sa situation. Ce service doit assurer la référence a I'évaluation globale.

Deuxiéme étape : I’évaluation globale

Il s'agit d'évaluer, par-dela les déficiences d'une personne handicapée, le potentiel
d'apprentissage qu'elle peut développer, dans le respect de la différence, c'est-a-dire en
acceptant qu'a cause de sa déficience le potentiel d'une personne puisse étre différent,
se traduire par des modes de fonctionnement originaux et en lui accordant sa réelle

valeur.

La démarche d'évaluation doit rechercher toutes les capacités d'apprentissage de la
personne, en reconnaissant les limites des outils d'évaluation et en relativisant les
références a des normes arbitraires de comparaison. Elle doit étre complétée en
confrontant les capacités de la personne avec les exigences réelles du niveau
d'enseignement ou du champ de formation concerné. |l est trés important que cette
évaluation soit continue et qu'elle ne constitue pas un moyen d'enfermer la personne
handicapée dans un carcan définitif qui limiterait son développement, mais plutét un
moyen de trouver les outils appropriés a mettre a sa disposition.

L'évaluation est réalisée par une équipe multidisciplinaire, formée du personnel
enseignant et non enseignant de l'institution d'enseignement qui sera appelé a donner
les services d'enseignement, les services complémentaires a I'enseignement et les
services personnels a la personne concernée. Des professionnels de I'adaptation ou de
la réadaptation peuvent au besoin s'y joindre. Dans tous les cas, les parents ou,
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lorsqu'elle est adulte, la personne elle-méme, doivent en faire partie. C'est a I'équipe de

nommer un coordonnateur.
Troisiéme étape : I’élaboration du plan d’intervention

A partir de I'évaluation, I'équipe déterminera I'ensemble des services éducatifs requis
pour permettre a la personne de développer au maximum son potentiel dans tous les

champs de formation compris dans les programmes réguliers.

En fonction des objectifs fixés, le plan d'intervention doit préciser :

» |e niveau d'intégration souhaitable pour la personne ;

» |es adaptations nécessaires au rythme d'apprentissage et a la pédagogie ;
» |es services complémentaires et personnels requis ;

» |es équipements spécialisés nécessaires ;

» |es ressources financiéres requises pour le logement et le transport s'il y a lieu.

Dans le cas de la formation professionnelle, le plan d'intervention peut établir un besoin
pour un stage dans un milieu ou un poste de travail adapté. Pour les jeunes de 18 a
21 ans, et plus particulierement pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, il
doit définir le type d'apprentissage qui assurera a la personne le maximum d'autonomie

dans la vie active.

Quatriéme étape : la réalisation du plan d’intervention

Le plan d'intervention est réalisé. Il peut étre interrompu et repris, réévalué ou
complétement refait pour s'adapter a un changement d'orientation de la personne. Le
coordonnateur nommeé par I'équipe est responsable de I'application du plan.

Cinquiéme étape : le suivi ou l'articulation avec le nouveau plan d’intervention

Lorsque la personne poursuit ses études a un niveau supérieur, le coordonnateur ou un

membre de I'équipe doit voir a ce que I'élaboration du nouveau plan d'intervention, dans
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l'institution d'enseignement que la personne handicapée a choisie, tienne compte de
ses acquis précédents. Lorsque son autonomie rend inutile un nouveau plan
d'intervention, a un niveau d'études supérieures, le coordonnateur ou un membre de
I'équipe doit s'occuper, au besoin, d'assurer un suivi auprés des intervenants de

l'institution d'enseignement désormais fréquentée par la personne handicapée.

2. La reconnaissance de rythmes d'apprentissage particuliers pour les personnes
handicapées qui le nécessitent

Compte tenu de leurs limitations fonctionnelles, certaines personnes handicapées
peuvent étre dans l'impossibilité de suivre leur programme au méme rythme que les
autres éleves. On doit donc respecter leur rythme d'apprentissage pour qu'elles
puissent développer leur potentiel au maximum. On peut étaler un cours ou un
programme, a l'intérieur d'une méme année scolaire ou sur une plus longue période. On
peut modifier les exigences quant a la durée des programmes et au nombre de cours
suivis a l'intérieur d'une session ou d'une année scolaire. La durée des études pour une

personne handicapée peut étre plus longue et au besoin aller au-dela de 21 ans.

3. Le livre choix et l'autonomie des personnes handicapées quant a leur orientation
professionnelle

Les services d'orientation offerts aux personnes handicapées doivent également étre
caractérisés par la reconnaissance du potentiel dans le respect de la différence, une
approche centrée sur la personne et non sur sa déficience. lls supposent de la part de
l'intervenant en orientation une bonne connaissance des capacités fonctionnelles des
personnes handicapées, mais aussi des notions de base en ergonomie. Comme
premier intervenant dans le choix d'une orientation et des programmes de formation qui
y ménent, il doit aider chaque personne a choisir en fonction de ses intéréts et de ses
aptitudes. Une fois que l'on a informé une personne handicapée de tous les éléments
de la situation, on doit respecter son choix quant a son orientation et quant aux services
auxquels elle souhaite s'adresser.
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4. La disponibilit¢ daides techniques a [lapprentissage pour les personnes

handicapées

Compte tenu de leurs limitations fonctionnelles, les personnes handicapées peuvent
avoir besoin d'équipement spécialisé pour pouvoir effectuer les activités régulieres
d'apprentissage comme lire, écrire ou d'autres taches plus spécifiqgues de la formation
suivie, dans le cas de la formation professionnelle, par exemple. Ces aides techniques
doivent étre, le plus possible, disponibles en fonction des besoins de la personne dans

ses activités a I'école, au college, a I'université, dans son milieu de stage et a la maison.
5. L’acceés sans discrimination aux services éducatifs pour les personnes handicapées

Comme toutes les autres, les personnes handicapées doivent avoir acces aux
ressources éducatives existantes, mises en place ou subventionnées par I'Etat. Elles
doivent étre soumises aux mémes conditions d'accés que tous aux institutions
d'enseignement, privées ou publiques. Il revient aux commissions scolaires, aux

colléges ou aux universités de justifier leur refus d'admettre une personne handicapée.

6. L’adaptation des programmes et des approches pédagogiques et le repérage et
I'élimination des situations productrices de handicap en milieu scolaire

Dans son énoncé de politiqgue sur la formation professionnelle des jeunes, le ministére
de I'Education reconnait que « par-deld tous les aménagements institutionnels qu'on
puisse imaginer, se profile l'inéluctable nécessité d'un renouveau de la qualité et de la
diversité des pratigues pédagogiques, grace auxquelles plus de jeunes devraient
pouvoir profiter pleinement de leur passage a I'école ».° Du fait de leurs limitations
fonctionnelles, les personnes handicapées peuvent éprouver de grandes difficultés a

acquérir les connaissances que veulent leur transmettre les enseignants. Par exemple,

® La formation professionnelle des jeunes, p. 30.
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une déficience sensorielle peut empécher de comprendre certaines analogies ou points
de référence utilisés par le professeur.

Il importe alors que lintervenant en milieu scolaire repére et élimine le plus possible,
dans ses attitudes, dans ses pratiques et dans les situations vécues a I'école, les
éléments qui constituent un handicap pour I'éléve ou I'étudiant.

De méme, a lintérieur des programmes, on doit pouvoir éliminer certains objectifs
intermédiaires ou certaines activités d'apprentissage qui ne sont pas essentiels a
I'atteinte des objectifs généraux du cours et qui constituent des obstacles pour une
personne handicapée, compte tenu de ses limitations fonctionnelles. Dans de tels cas,
ces éléments peuvent étre adaptés ou remplacés par des équivalents accessibles a la

personne.

7. L’acces a des programmes de soutien financier pour les personnes handicapées

Comme tout étudiant, les personnes handicapées doivent pouvoir bénéficier de
programmes d'aide financiere pour défrayer les dépenses occasionnées par la
poursuite de leurs études. Les programmes généraux d'aide financiére doivent donc
leur étre accessibles quand leur besoins sont les mémes que ceux de l'ensemble de la
population étudiante. Les critéres d'attribution des préts et bourses doivent alors étre les
mémes. Mais certaines personnes handicapées peuvent avoir des besoins de
logement, de transport, de matériel pédagogique ou d'aides techniques pour réaliser
leur plan d'intervention. Elles doivent avoir accés a un régime d'aide financiére qui

tienne compte de ces besoins patrticuliers.
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8. La reconnaissance des acquis et lacces a des diplébmes reconnus pour les
personnes handicapées

Lorsqu'une limitation fonctionnelle empéche une personne de remplir toutes les
exigences pour I'obtention d'un diplome, il importe que les apprentissages réalisés lui
soient reconnus. Par exemple, une personne ayant une déficience visuelle peut
rencontrer beaucoup de difficultés a réussir un cours de géométrie dans l'espace, mais
réussir tous les autres cours de niveau secondaire V et ensuite suivre un cours collégial
et universitaire qui correspond a ses aptitudes. On doit reconnaitre alors qu'elle maitrise
toutes les connaissances de niveau secondaire au méme titre que les autres éléves,
sauf la géométrie. On reconnait ainsi les acquis sans accorder de dipldme a rabais ni

remettre une quelconque attestation sans aucune valeur.

9. L’adaptation des criteres d’admission aux programmes en fonction des limitations

fonctionnelles des personnes handicapées

Comme on adapte les programmes pour tenir compte des besoins particuliers des
personnes handicapées, il faut éliminer des conditions d'admission les critéres
injustifies. On doit tenir compte, dans I'évaluation d'une demande d'admission, des
limitations fonctionnelles qui ont pu empécher une personne de réussir un cours,

normalement prérequis, mais en fait accessoire pour la formation postulée.

10. La formation des enseignants et des autres intervenants en milieu scolaire pour les

amener a offrir aux personnes handicapées des services de qualité

On ne pourra réaliser ces objectifs sans une formation adéquate de tous les
intervenants. Les enseignants, les professionnels non enseignants, les administrateurs
doivent étre formés pour que leur intervention soit véritablement axée sur le
développement maximal du potentiel de chaque personne handicapée, quelles que
soient sa déficience ou ses limitations fonctionnelles. En plus de viser a changer les
mentalités, on doit fournir a chacun des acteurs les outils pédagogiques et
organisationnels nécessaires pour atteindre les objectifs fixés.
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11.L’information auprés des autres enfants et de leurs parents sur la situation des

personnes handicapées

L'acceptation des personnes handicapées dans les milieux d'enseignement dépend
largement de leur acceptation par les autres personnes qui fréquentent ces milieux. Il
est donc essentiel d'informer ces derniéeres, de méme que leurs parents lorsqu'il s'agit
d'enfants, de la situation des personnes handicapées et de leur volonté de vivre une vie

autonome.

12. Une organisation des services dans chaque commission scolaire qui permette, dans
la mesure du possible, le maintien des personnes handicapées dans leur milieu de

vie

La politiqgue de I'adaptation scolaire a déja reconnu l'importance d'intégrer au maximum
I'enfant dans le cadre le plus normal possible. On ne saurait trop insister sur l'influence
néfaste que peut avoir sur lui le déracinement, I'éloignement de sa famille. C'est
pourquoi il faut viser a ce que I'enfant recoive ses services éducatifs dans la méme
école que fréquentent ses freres, ses soeurs ou ses amis et, sinon, dans la méme
région. Il incombe alors a chaque commission scolaire de prévoir I'organisation de

ressources pour réaliser les plans d'intervention des enfants de son territoire.

Le besoin de services spécialisés peut justifier I'organisation des ressources sur une
base régionale ou suprarégionale. Méme si lI'on ne peut appliquer intégralement le
principe du maintien dans le milieu, on doit tenter de trouver alors les solutions qui s'en

approchent le plus.

Dans le cas des études postobligatoires et de la formation professionnelle, de
nombreux étudiants non handicapés doivent se déplacer dans une autre région pour
suivre les options gu'ils désirent. Dans I'organisation des ressources pour les personnes
handicapées, on doit alors faire en sorte qu'elles aient le plus possible les mémes choix

que les autres.
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13.L’intégration maximale des ressources et des services spécifiques requis par les
personnes handicapées a lintérieur des services, des programmes et des cours

réguliers

Comme on a reconnu l'importance du maintien de I'éleve et de I'étudiant dans son
milieu de vie, on doit chercher a lui donner les services qu'il requiert dans le cadre le
plus normal possible, rejoignant ainsi les objectifs de la politique de I'adaptation

scolaire.

Pour ce faire, il faut intégrer au maximum les personnes handicapées dans les cours et
les programmes réguliers tout en leur offrant des facilités pour leurs besoins
spécifiques. S'il faut leur donner des cours en dehors du réseau régulier, on doit offrir
cette formation dans des conditions qui s'en rapprochent le plus possible, compte tenu

de leurs besoins.

De méme, les services de soutien que requiérent les personnes handicapées doivent
leur étre donnés par les mémes ressources qui offrent des services de méme type a
I'ensemble des étudiants. Tous les intervenants a l'intérieur de I'école doivent chercher
a adapter au maximum leur action a l'intention des personnes handicapées plutét qu'a

créer des services paralléles ou faire appel a d'autres intervenants.

14.La complémentarité et la coordination du réseau de [l'éducation avec les autres

réseaux

La réussite de cette politique repose sur des liens effectifs entre le secteur des affaires
sociales (pour I'hébergement, les interventions d’adaptation ou de réadaptation, les
services de santé et les services sociaux), le secteur de I'habitation (pour le logement),
le secteur du transport (pour le transport scolaire adapté), le secteur du travail (pour la
formation professionnelle) et le secteur de I'’éducation. Il est important que ces réseaux
travaillent en complémentarité et assurent la meilleure coordination possible entre eux,

aux niveaux national, régional et local.
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La coordination nationale doit porter sur :

la planification nationale, c’est-a-dire 'examen périodique des politiques destinées
aux personnes handicapées, I'évaluation des résultats atteints en vue de proposer
les réajustements qui s’imposent ;

la définition d’'un cadre général d’organisation et de modeles de services généraux ;
la distribution aux régions d’enveloppes budgétaires, a partir des projets régionaux ;
I'exercice d’un leadership rigoureux auprés des organismes régionaux et locaux
dans la poursuite des objectifs de la politique ;

'organisation sur une base supra-régionale de services trop spécialisés pour étre

dispensés sur une base locale ou régionale.

Les comités de coordination régionaux doivent :

regrouper, sur une base régionale, certains services spécialisés ;
distribuer les enveloppes budgétaires aux organismes scolaires, selon I'étendue des
besoins et les projets d’intervention déposés par les tables locales de coordination,

et en fonction des priorités régionales.

La coordination locale apparait la plus cruciale pour I'atteinte des objectifs auprés des

enfants handicapés. |l y a deux niveaux de coordination locale :

au niveau de la commission scolaire, pour coordonner la mise sur pied et le
fonctionnement des plans d’organisation des services dans les établissements de
son territoire a partir d’'une analyse des besoins ;

au niveau de chaque établissement offrant des services a des enfants handicapés,
pour I'élaboration du plan d’intervention de chaque enfant.

C’est a partir de ces plans d’intervention que se dégagent, pour 'ensemble du niveau

local, I'étendue des besoins locaux, I'importance des ressources a mettre en ceuvre et

les priorités.
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15.La patrticipation des personnes handicapées, de leurs parents ou de leurs

représentants a la définition de leurs besoins en services éducatifs

Les personnes handicapées ou leurs parents sont les mieux placés pour connaitre leurs
besoins, lls doivent donc participer aux décisions qui les concernent directement quant
a la définition des services éducatifs répondant a leurs besoins. Par ailleurs, ils font
partie de la clientéle d’'une école, d’'une commission scolaire, d’un collége, d’'une
université, etc. et ont des besoins spécifiques a l'intérieur de cette clientéle. Il faut donc
gu’ils puissent participer de maniere équitable aux décisions des instances de
représentation dans leur milieu et faire valoir leurs points de vue au sein des comités
d’école, des commissions scolaires, des comités d’études des colleges et des
universités lorsqu’ils existent. Quand la forme de représentation a lintérieur de ces
organismes le permet, ils doivent avoir la possibilité d’étre représentés directement.
Cela ne doit pas cependant avoir pour effet de créer pour les personnes handicapées

un privilege qui ne serait pas accordé aux autres éleves ou étudiants.
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INTERVENTION POUR L’ACCES AUX SERVICES EDUCATIFS
(PRESCOLAIRE)

Enfant handicapé

Dépistage a 3 ans
(Département de santé
communautaire)

Evaluation a 4 ans

PLAN D’INTERVENTION
EN SERVICES EDUCATIFS

(PRESCOLAIRE)

Maternelle 4 ans
Stimulation - Adaptation » sensibilisation du milieu
scolaire

stimulation — adaptation
aides techniques

soutien a I'enseignement
transport

= famille
= garderie
= centre d’accueill

Maternelle 5 ans

= gstimulation

EVALUATION POUR ACCES

AUX SERVICES EDUCATIFS
(PRIMAIRE)
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Les recommandations
Le préscolaire, le primaire et le secondaire
1. Que le ministéere des Affaires sociales :

» sassure que les Départements de santé communautaire référent les enfants
handicapés a la commission scolaire, des I'dge de 3 ans, et méme avant, pour la
mise sur pied de services éducatifs de stimulation et de préparation a une

intégration a I'école réguliere.
2. Que chaque commission scolaire :

» mette sur pied un mécanisme de référence obligatoire permettant au Département
de santé communautaire de son territoire de lui faire connaitre des I'4ge de 3 ans, et
méme avant, les enfants handicapés qu’elle devra desservir, ainsi que la nature de
la déficience et I'étendue des limitations fonctionnelles de chacun d’eux ;

» mette sur pied des services éducatifs par le biais de maternelles 4 ans et 5 ans pour
préparer ces enfants a une intégration scolaire optimale ;

» prépare des plans d’intervention en services éducatifs préscolaires pour les enfants

de 4 et 5 ans qui en ont besoin.

A partir d'une évaluation de la situation de chaque enfant, la commission scolaire
pourra déterminer les services de stimulation qui permettront a I'enfant de mieux
s’intégrer aux services éducatifs réguliers dans la mesure de son potentiel. En
établissant les liens nécessaires entre le réseau des affaires sociales et celui de
I'éducation des le moment ou I'enfant atteint 'age de 3 ans, il sera plus facile d’assurer
une meilleure articulation entre le processus d’adaptation ou de réadaptation et I'accés
aux services éducatifs. Dans I'élaboration du plan d’intervention, il faudra déterminer si

'enfant a besoin de services a 4 ans ou a 5 ans.
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Pour réaliser cette recommandation, on doit dépasser le stade des projets-pilotes a
l'intention des enfants handicapés de 4 et 5 ans afin de répondre a leurs besoins, peu

importe leur lieu de résidence.
Définitions
3. Que le ministére de I'Education :

= sassure que ses définitions administratives des clienteles de personnes

handicapées sont conformes a celles de A PART... EGALE.

Les définitions utilisées par le ministére doivent permettre d’identifier I'étendue de la
clientéle des personnes handicapées, la nature de leur déficience qu’elle soit simple ou
multiple, la nature et I'étendue des limitations fonctionnelles. Ces données ne doivent
cependant étre que le point de départ d’une approche basée sur la réponse aux

besoins individuels des enfants.
Conventions collectives
4. Que le ministére de I'Education et les syndicats de I'enseignement :

= dentifient les obstacles a la réalisation des objectifs de A PART... EGALE liés aux
clauses des conventions collectives ;

» négocient par la suite des ententes pour éliminer ces obstacles.

Les clauses des conventions collectives des enseignants qui déterminent I'organisation
des services doivent étre conformes a I'esprit de A PART... EGALE. Elles ne doivent
pas reposer sur une classification de la clientéle uniqguement a partir des déficiences,
mais plutét sur une approche globale qui tient compte de la déficience, de la nature et
de I'étendue des limitations fonctionnelles, de mpeme que du potentiel global de

'enfant.
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Le ministére de I'Education et les syndicats de I'enseignement doivent collaborer pour
réaliser a court terme une étude sur les obstacles a I'adoption d’'une approche
individuelle et globale qui tiennent aux clauses des conventions collectives. lls devront

par la suite s’entendre pour éliminer ces obstacles.

Une demande en ce sens a déja été faite a la Centrale de I'enseignement du Québec
par TOPHQ en juin 1981.

Plans d’intervention

5. Que chaque commission scolaire, en collaboration avec le ou les établissements du
réseau des affaires sociales de son territoire :

= élabore et applique des plans d’intervention en services éducatifs pour chaque
enfant qui en a besoin, si nécessaire, jusqu’a I'4ge de 21 ans ;

» s'assure de l'affectation des ressources financieres stables pour rendre opérants
ses projets éducatifs ;

» sassure de la présence d'un personnel enseignant et non enseignant diversifié,
qualifié et compétent pour la réalisation de ses plans d’intervention ;

» ¢étlablisse des ententes de services avec les établissements du réseau des affaires
sociales pour obtenir les ressources complémentaires requises pour la réalisation
des plans d’intervention en services éducatifs ;

» implique les parents d’enfants handicapés dans I'élaboration et la réalisation de ses

projets éducatifs.

L’intégration scolaire doit d’abord reposer sur une implication réelle de chaque
commission scolaire & I'égard des enfants handicapés. A cette fin, chacune doit avoir
I'obligation d’élaborer et d’appliquer une politique d’adaptation spécifique de son réseau

éducatif aux besoins des enfants handicapés de son milieu.

Pour cette opération, les commissions scolaires doivent obtenir la collaboration du

Département de santé communautaire de leur région afin de préciser I'étendue de la
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clientéle et la nature des déficiences et des limitations fonctionnelles des enfants
qu’elles ont a desservir. Celui leur permettra d’élaborer un projet éducatif pour leur
territoire basé sur une application du modéle en cascade d’organisation des services.
Les commissions scolaires verront par la suite a I'affectation des ressources financiéres
et a la présence de personnel qualifié pour I'application de plans d’intervention pour
chaque enfant handicapé qui en a besoin. Des efforts prioritaires devront étre entrepris
par le réseau de ['éducation avec celui des affaires sociales pour accroitre
considérablement le nombre et la disponibilité des professionnels. Les commissions
scolaires devront réaliser des ententes de services pour obtenir les ressources

complémentaires dont elles ont besoin.

De plus, des efforts doivent étre également consentis pour favoriser une meilleure
formation du personnel et permettre leur perfectionnement en regard des exigences

posées par la présence d’enfants handicapés dans les classes régulieres.

Finalement, comme le proposait le rapport COPEX, les parents doivent non seulement
étre informés des problemes vécus par leur enfant, mais étre partie prenante dans les
décisions qui les concernent. Les commissions scolaires doivent les impliquer dans
I'élaboration et dans I'application de leur plan d’organisation de services éducatifs. De
méme, les parents de chaque enfant doivent étre impliqués au sein de I'équipe
d’intervention pour ['évaluation globale, I'élaboration et la réalisation du plan

d’intervention en services éducatifs.

Responsabilités de I'école

6. Que les intervenants de chaque école :

= tiennent compte dans leur projet éducatif des besoins des éleves handicapés de leur
milieu ;

» s‘assurent de la participation des parents en les associant au plan d’intervention de

leur enfant handicapé.
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La réalisation de cette politique de la commission scolaire aménera les intervenants de
chaque école de son réseau a étre responsables d’intégrer des enfants handicapés en
classe réguliere. De méme, les services spéciaux devront étre répartis dans I'ensemble
de la commission scolaire et chaque école devra en assumer un certain nombre.
Comme il revient a chaque école, a I'ensemble de ses intervenants, d’élaborer, de
mettre en ceuvre et d’évaluer son projet éducatif en y intégrant les éléments de services
a offrir aux enfants handicapés, il est treés important que les services éducatifs spéciaux
fassent partie intégrante de la mission de I'école plutdt que d’y étre ajoutés apres coup.
De la méme fagon que la commission scolaire, I'école doit assurer la participation des

parents des personnes handicapées.
Charge de la preuve
7. Que chaque commission scolaire et chaque école :

» assument la responsabilité de démontrer leur impossibilité d’accueillir et de donner
des services éducatifs aux enfants handicapés de leur territoire qu’elles ne peuvent

pas admettre.

Conformément a un engagement de la Fédération des commissions scolaires
catholiques du Québec, le fardeau de la preuve, dans le cas de I'exclusion d'un éléve
handicapé d’une classe réguliére ou d’'une école réguliere, doit revenir a I'école ou a la
commission scolaire responsable. Cette méme obligation doit également s’appliquer

aux institutions privées d’enseignement.

Appel

8. Que le ministére de I'Education et ses directions régionales :

= créent au niveau national et au niveau de chaque commission scolaire un

mécanisme d’appel indépendant permettant un recours pour les enfants dont les

droits seraient lésés.
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Les parents d’enfants handicapés doivent avoir un recours pour le cas ou ils ne seraient
pas satisfaits des décisions prises par la commission scolaire concernant leur enfant.
Pour que ce mécanisme soit indépendant, ce doit étre a la direction régionale du
ministére de I'Education de le créer pour chaque commission scolaire. Un tel
mécanisme doit également exister au niveau national pour les enfants qui ont besoin de
services spécialisés dispensés sur une base régionale ou suprarégionale. Les décisions
prises par ces mécanismes d’appel doivent étre fianles et lier autant les parents que la

commission scolaire.
Modéles d’organisation

9. Que le ministére de I'Education, en collaboration avec le ministére des Affaires

sociales :

» Fournisse aux commissions scolaires et aux écoles des modeéles d’organisation de
services selon chaque catégorie de déficiences et de limitations fonctionnelles et
selon les obstacles rencontrés par les personnes handicapées dans leur intégration

scolaire.

Pour soutenir les commissions scolaires et les écoles dans la réalisation de leurs
mandats respectifs, le ministére de 'Education, en collaboration avec celui des Affaires
sociales, doit mettre a leur disposition des modeéles d’organisation de services pour
chaque type de déficience et de limitation fonctionnelle et selon les obstacles
rencontrés par I'enfant dans son intégration scolaire. Ces modeéles doivent prévoir
différentes possibilités pour tenir compte du niveau d’autonomie de chaque enfant. lls
doivent étre congus véritablement comme des guides qu'il faut adapter en fonction des
besoins de chaque enfant plutét que comme des recettes miracles a appliquer.
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Enseignement prive
10. Que le ministére de I'Education :

» s'assure que les institutions d’enseignement privées assument leur responsabilité a
I'égard des enfants handicapés qui s’adressent a elles, en n’exercant pas de

discrimination a I'admission et en leur offrant une éducation de qualité.

Par le biais des mécanismes de reconnaissance et de subvention des institutions
privées d’enseignement, le ministére de 'Education devra s’assurer qu’elles n’exercent
pas de discrimination a I'égard des personnes handicapées. Ces personnes doivent

pouvoir s’adresser a l'institution de leur choix, gu’elle soit publique ou privée.
Services de soutien
11.Que le ministére de I'Education :

» s‘assure que les commissions scolaires assument les colts de tous les services et

de tous les équipements requis par I'éleve handicapé pour poursuivre ses études.

La commission scolaire doit fournir a I'éleve handicapé, comme a tous les autres
éleves, les services et les équipements nécessaires a la poursuite de ses études.
Lorsque ces services ou ces équipements sont spécifiques et différents de ceux offerts
a la majorité, elle doit prévoir les ressources nécessaires a méme son budget. Le
ministére de I'Education doit voir & ce que les commissions scolaires assument cette
responsabilité pour que tous les enfants handicapés aient a leur disposition les

ressources dont ils ont besoin pour leur formation.
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Le college et I'université

Plans d’intervention

12. Que les colleges et les universités :

» Rendent disponibles des plans d'intervention en services éducatifs pour les

étudiants handicapés qui en ont besoin.

Rendus au college ou a luniversité, de nombreux étudiants handicapés auront
développé leur autonomie et n’auront plus besoin de plan d’intervention. Mais d’autres
continueront d’avoir des besoins spéciaux auxquels il faudra répondre. Pour ceux-la, le
plan demeure le meilleur outil pour répondre a leurs besoins d'une maniere
coordonnée. Les colleges et les universités devront prévoir cette possibilité dans la
planification de leurs services a l'intention des personnes handicapées.

Bourses

13. Que le ministére de I'Education :

= adapte son programme de bourses pour les personnes handicapées afin d’inclure
les montants correspondant aux éléments définis dans le plan d’intervention des

étudiants fréquentant le collége et 'université.

Les criteres d’admissibilité au programme de bourses aux étudiants handicapés doivent
étre définis en fonction de la réalisation des plans d’intervention. Les colts admissibles
doivent étre fixés en fonction des dépenses prévues comme devant étre assumées par
I'étudiant selon son plan d’intervention. Ainsi, le ministere devrait accepter de financer
lachat d’un appareil requis par I'étudiant, a condition qu’il soit prévu par son plan
d’intervention plut6t qu’en fonction d’une liste d’appareils admissibles.
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Par exemple, les personnes ayant une déficience visuelle qui fréquentent le collége et
luniversité ont besoin d’appareils qui ne sont pas actuellement fournis par le
programme d’aides visuelles de la Régie de I'assurance-maladie. C’est le cas, par
exemple, des adaptations pour terminaux d’ordinateur, des appareils de stockage et de

traitement de données en bralille.

Equipements collectifs

14. Que les colleges et universités :

» adaptent leurs équipements collectifs aux besoins des personnes handicapées.

A titre d’exemple, des adaptations doivent étre apportées aux appareils de lecture des
microfiches pour les personnes ayant une déficience visuelle, des dispositifs doivent
étre installés dans les salles de conférence pour les personnes ayant une déficience
auditive. Les colléges et les universités doivent se procurer des appareils de
consultation comme les télévisionneuses ou les magnétophones pour la lecture du livre

parlé.
Langage visuel
15.Que le ministére de I'Education :

» offre le plus grand choix possible d’acces aux services éducatifs collégiaux et
universitaires aux personnes ayant des limitations importantes de [l'audition et

devant recourir aux services d’un interprete en langage visuel.

Le cas des personnes ayant une limitation importante de l'audition qui utilisent le
langage visuel pose un certain nombre de difficultés particulieres. La présence
d’interprétes et de professeurs de soutien, dans tous les colleges et universités
fréquentés par ces personnes et dans toutes les situations de leur vie étudiante,
requerrait des ressources trop importantes pour qu’on puisse y songer a court ou a
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moyen terme. |l doit donc y avoir des compromis sous une forme ou sous une autre
dans I'éventail des choix de cours ou de programmes ou encore dans I'étendue des

services offerts.

En respectant le principe de 'autonomie de la personne, le ministére doit faire en sorte
de limiter le moins possible son choix pour qu’elle décide elle-méme des compromis, en
lui accordant le maximum de ressources. Ainsi, quand le ministére décide d’allouer un
maximum de services a des étudiants qui ont accepté de se regrouper et de faire des
compromis sur I'éventail de leur choix de cours et de programme, il doit aussi accorder
certaines ressources a d’autres étudiants qui préféreraient faire des compromis sur
'étendue des services pour conserver un éventail plus large de choix de cours. Par
ailleurs, il faudra augmenter, au cours des prochaines années, les ressources
accordées a cet aspect de fagon a limiter de moins en moins la liberté de choix de la
personne ayant une déficience auditive.

De plus, il est essentiel que le ministere n'impose ce type de restrictions que
lorsqu’elles sont absolument nécessaires. Actuellement, elles ne sont justifiables que
pour les personnes ayant des limitations importantes de l'audition et utilisant les
services d’un interpréte ; elles ne doivent pas étre étendues aux personnes qui utilisent
la lecture labiale ni aux personnes ayant une déficience visuelle. Elles cesseraient
d’étre justifiables en cas d’apparition d’'une nouvelle technologie qui remplacerait le
recours a un interprete. Il faut a tout prix éviter que se développent, a partir d’une
situation particuliere, une philosophie et des pratiques qui limiteraient considérablement
lacces aux études collégiales et universitaires pour I'ensemble des personnes

handicapées.
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Accueil

16. Que les colleges et les universités du Québec :

» |dentifient et fassent connaitre aux étudiants qui les fréquentent une instance
responsable de l'accueil et du soutien aux étudiants handicapés qui en font la

demande.

La mise en place de services a l'intention des personnes handicapées dans les colleges
et les universités suppose que celles-ci puissent faire connaitre leurs besoins.
L’institution d’enseignement devra identifier clairement une instance a laquelle les
personnes handicapées pourront s’adresser. C’est a partir de cette instance que pourra

s’élaborer au besoin le plan d’intervention.

Cours a distance

17. Que le ministére de I'Education :

» inclue a l'intérieur de sa programmation de cours a distance, des cours de niveaux
collégial et universitaire accessibles aux personnes handicapées qui ne peuvent se
déplace ;

» adapte les moyens de diffusion et les médias qu’il utilise pour rejoindre toutes les
personnes handicapées quelles que soient leur déficience ou leurs limitations
fonctionnelles ;

» fournisse aux personnes handicapées qui suivent des cours a distance les aides

techniques nécessaires.

Pour un certain nombre de personnes handicapées qui ne peuvent se déplacer,
'enseignement a distance continuera d’étre la meilleure réponse. |l importe donc que le
ministére tienne compte de leurs besoins particuliers dans sa programmation de cours
a distance. Dans cette optique, il devra adapter les moyens qu’il utilise pour gu’ils soient

accessibles aux personnes handicapées. Par exemple, les cours télévisés devront étre
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sous-titrés et disponibles en médias substituts. Aussi, les personnes handicapées
devront avoir acces aux appareils techniques qui leur permettront de suivre ces cours,

comme le décodeur, par exemple.

L’éducation des adultes

Acces aux services

18. Que le ministére de I'Education et les commissions scolaires :

» suppriment tous les obstacles a 'accés des personnes handicapées a I'éducation
des adultes ;

= ¢étlablissent comme l'une de leurs premiere priorités I'élaboration d’un programme
d’éducation des adultes permettant aux personnes handicapées n’ayant pas eu un
acces suffisant aux services éducatifs dans le passé, d'acquérir une formation
générale ;

= fassent appel aux initiatives communautaires et a des expériences novatrices pour
rejoindre les personnes handicapées qui, a cause de leur situation de marginalité,

sont exclues des réseaux habituels de communication.

Au point de départ, les personnes handicapées doivent avoir accés a I'éducation des
adultes comme tous leurs concitoyens. Le ministéere et les commissions scolaires
doivent donc éliminer tous les obstacles liés aux limitations fonctionnelles de ces

personnes et leur offrir des services qui répondent a leurs besoins.

La diversité des besoins suppose la mise en place d'une variété de ressources. Que
ces besoins soient spécifiques ou identiques a ceux de 'ensemble de la population, on
doit faire en sorte que les personnes handicapées puissent recevoir leur formation dans
le cadre le plus régulier possible. En s’inspirant du modéle en cascade, la politique du
ministére a l'intervention des adultes handicapés doit prévoir un éventail de ressources,

afin que chaque personne trouve réponse a ses besoins, en continuité avec les
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apprentissages réalisés au primaire et au secondaire, dans une intégration maximale

aux services d’éducation des adultes de sa communauté.

Mais, plus encore, par le biais de I'’éducation des adultes, la société québécoise doit
viser a combler l'injustice grave créée par I'exclusion du systeme scolaire. Le ministére
doit s’adresser a ceux qui, maintenant a 'age adulte, sont exclus de toute participation
a la vie de la communauté a cause de leur manque de formation. Il faut trouver les
moyens adéquats de rejoindre cette population qui ne peut I'étre par les méthodes
conventionnelles et mettre au point des programmes et des cours qui répondent a leurs
besoins. Pour cela, le ministére pourra faire appel aux organismes du milieu en contact

avec cette population.

Plans d’intervention

19.Que chaque commission scolaire, en collaboration avec les établissements du
réseau des affaires sociales de son territoire :

» rende disponibles des plans d’intervention en services éducatifs pour l'acces a

I'éducation des adultes qui en ont besoin.

La réponse aux besoins de formation des personnes handicapées devra se faire par
I'élaboration de plans d’intervention individualisés en services éducatifs, pour chacune
d’entre elles. Compte tenu de ces besoins et des divers niveaux d’autonomie, les

commissions scolaires doivent mettre sur pied différents services.
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Accueil

20. Que chaque commission scolaire :

= désigne une ressource responsable de l'accueil et de l'orientation des personnes
handicapées a l'intérieur des services d’éducation des adultes.

Toute comme a d’autres niveaux d’enseignement, les services d’éducation des adultes
doivent adopter une approche basée sur les besoins des personnes. Dans cette
optique, la premiere étape doit étre I'accueil et I'orientation des personnes handicapées.
La ressource responsable des services aux personnes handicapées doit trés bien
connaitre les possibilités d’adaptation des programmes et de la pédagogie, en fonction
des différents types de limitations fonctionnelles. Elle doit étre en mesure d’aider les
personnes handicapées a choisir les cours ou les activités qui correspondent a leurs
aspirations, compte tenu de leur potentiel. Elle doit étre en liaison constante avec les
organismes du milieu. C’est a partir de cette ressource que pourront étre élaborés les

plans d’intervention pour I'acces a I'’éducation des adultes.

Participation

21.Que le ministére de I'Education et les commissions scolaires :

» favorisent la participation des personnes handicapées aux décisions concernant
I'éducation des adultes.

Les personnes handicapées doivent étre adéquatement représentées pour faire
connaitre leurs besoins particuliers. Comme une des clienteles spécifiques de
'éducation des adultes, elles doivent pouvoir étre présentes dans les lieux de
définitions des besoins et de coordination pour la mise en place des solutions
appropriées, au méme titre que tout autre regroupement de citoyens.
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La formation professionnelle

Compte tenu de leur déficience, de leurs limitations fonctionnelles et de leur degré
d’autonomie, ainsi que de leur age et de leur situation par rapport au marché du travalil,
les personnes handicapées peuvent avoir besoin de différentes ressources pour leur
formation professionnelle ou leur perfectionnement. Les intervenants de I'adaptation ou
de la réadaptation, les conseillers en orientation, les responsables de stage, les
employeurs, les responsables de centres de travail adapté peuvent étre impliqués dans
le processus de formation professionnelle d’'une personne handicapée. La réponse aux
besoins de chacun suppose la disponibilité d’une variété de ressources plus ou moins

spécialisées.
Stages

22.Que le ministére de I'Education, le ministére de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du

revenu, le ministere du Travail et les employeurs :

» S’entendent pour assurer aux personnes handicapées des places de stage en milieu
de travail régulier, selon les besoins ;

» s’entendent pour assurer aux personnes handicapées des places de stage en milieu
de travail adapté.

Selon leur plan d’intervention, certaines personnes handicapées doivent pouvoir
participer a des stages en milieu de travail régulier ou adapté. Cela peut se réaliser
sans intervention spéciale, en mettant a leur disposition les aides techniques requises
ou encore en adaptant le poste de travail. Les ministéres de 'Education, de la Main-
d’ceuvre et du Travail doivent s’entendre pour fournir a I'étudiant et a 'employeur les

ressources nécessaires pour ces stages.
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Coordination
23.Que le ministére de I'Education :

» assume le leadership dans le domaine de la formation professionnelle des
personnes handicapées ;

= en coordonne l'acces et le développement avec la participation de ses différentes
directions, du ministére des Affaires sociales, du ministére du Travail, du ministére
de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu, des association d’employeurs, des

syndicats, des corporations professionnelles et des organismes de promotion.

La multiplicité des intervenants entraine la nécessité d’adopter une ligne directrice
commune et une démarche coordonnée. Compte tenu de son mandat et de
'expérience qu’il a développée en regard de I'accés aux services éducatifs pour les
personnes handicapées, le ministére de I'Education doit assumer un leadership dans ce
domaine, tout en respectant les mandats et les compétences de chacun. Il doit veiller a
ce que I'ensemble des intervenants adopte une approche compatible avec les objectifs
de A PART... EGALE pour la formation professionnelle des personnes handicapées.

Cette recherche de cohérence pourra étre facilitée par une coordination aux niveaux
national et régional. La coordination nationale devra porter sur la définition, I'évaluation
des politiques et lallocation des ressources pour la mise en place de services
d’'orientation, de formation et de suivi. La coordination régionale facilitera la
collaboration entre les intervenants pour [I'évaluation du potentiel d’intégration
professionnelle des personnes handicapées et I'organisation de stages en milieu de

travail régulier et adapté.
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Marche du travail

24. Que les directions régionales du ministére de I'Education :

= assurent la liaison entre les employeurs et les commissions scolaires pour que la
formation professionnelle des personnes handicapées tienne compte de la situation
du marché du travail du milieu.

Il faut s’assurer que les personnes handicapées puissent mettre a profit leur formation

en accédant a des emplois en milieu régulier ou adapté. C’est pourquoi il faut une

continuité entre I'école et le marché du travail, par un lien effectif avec les employeurs,

en region.

Recherche

25.Que le Conseil des universités, en collaboration avec le ministére de I'Education et

le ministere de I'Industrie, du Commerce et du Tourisme :
» voie au développement des connaissances et de la recherche en ergonomie.
Formation
26. Que les universités québécoises :
» incluent des notions d’ergonomie appliquée a la problématique des personnes

handicapées a l'intérieur des programmes de toutes les professions impliquées dans

l'orientation professionnelle des personnes handicapées.
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27.Que toutes les corporations et les associations professionnelles des professions
impliquées dans l'orientation des personnes handicapées :

» jncluent des notions d’ergonomie appliquée a la problématique des personnes

handicapées a l'intérieur des programmes de formation continue de leurs membres.

Pour donner aux personnes handicapées une information sur leur orientation
professionnelle qui tienne compte autant de leur potentiel que des possibilités d’accueil
des milieux de travail, tous les professionnels impliqués, les enseignants, les conseillers
d’orientation, les psychologues scolaires, etc. doivent avoir des notions d’ergonomie.
Ces notions d’ergonomie doivent faire partie des programmes de formation de base et
non pas uniquement des programmes de spécialisation. Les universités doivent prendre

leurs responsabilités en ce sens.

Programme de formation sur les besoins des personnes handicapées

28. Que le ministére de 'Education :

» s’engage a mettre sur pied un programme de formation portant sur les besoins des
personnes handicapées ;

» jnscrive ce cours comme cours obligatoire dans la formation générale des étudiants
de niveau secondaire ;

» alloue les ressources nécessaires pour permettre le perfectionnement de tout le
personnel impliqué dans lacces aux services éducatifs des personnes
handicapées ;

» rende accessible ce programme de perfectionnement au personnel des divers

milieux de services publics et parapublics.
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29. Que le personnel du milieu de I'éducation :

» s’engage a dispenser et a suivre ce programme de formation sur les besoins des
personnes handicapées du ministére de I'Education.

L’intégration des éléves handicapés dans les différents établissements scolaires se vit
de plus en plus, mais les personnes oeuvrant aupres de cette nouvelle clientele ne sont
pas toujours préparées a répondre adéquatement a leurs besoins. Les raisons en sont
multiples : mobilité du personnel, absence de programme de sensibilisation, nouveauté
de l'intégration des personnes handicapées au réseau éducatif, obligation récente de

dispenser des services éducatifs a tous les étudiants sans discrimination, etc.

Il nexiste pas au ministére de I'Education de programme structuré pour le
perfectionnement de tout le personnel oeuvrant auprés des étudiants handicapés. I
serait donc indispensable que le ministére prépare un programme de formation pour
tout le personne : cadres, professeurs, personnel non enseignant, personnel de soutien,

etc. et ensuite planifie, avec 'engagement du milieu, un calendrier de réalisation.

De plus, pour les nouvelles personnes qui auront a ceuvrer ou simplement a participer a
l'intégration des personnes handicapées, il est essentiel d’inscrire de tels programmes
dans les cours de formation générale pour tous les étudiants et de faire en sorte gqu’ils
soient facilement accessibles a toute personne désirant se perfectionner.
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8. Le travail

Introduction

Le travail rémunéré est le champ d'activités sans doute le plus valorisé dans notre type
d'organisation sociale. Ne pas avoir d'emploi est souvent un handicap et une part
importante de la population dite « active » y fait face. A ce titre, les personnes ayant des
limitations fonctionnelles significatives sont particulierement handicapées : un ensemble

d'obstacles nuisent a leur intégration et a leur maintien dans le marché du travail.

On ne traitera ici que de l'intégration et du maintien des personnes handicapées dans
des activités rémunératrices. Toutefois, il faut souligner les points d'articulation avec
I'adaptation et la réadaptation et la formation professionnelle qui ont une importance
capitale pour préparer une personne handicapée aux exigences d'un emploi ou a un
retour sur le marché du travail. Certaines personnes ont besoin de conditions
significativement différentes du marché régulier du travail pour exercer un r6le productif.

On traitera donc aussi du milieu adapté de travail.
La situation

Les services et programmes

L’évaluation et I'orientation professionnelle

Il existe peu d'études disponibles sur les personnes handicapées qui cherchent a
s'intégrer au marché régulier du travail. Mais on sait qu'elles sont trés majoritairement
sans expérience de travail. On estime fréquemment que plus des trois-quarts des
adultes handicapés bénéficient de I'aide sociale ou d'un régime d'indemnisation. Une
bonne partie désire travailler, dans un emploi régulier ou dans un milieu de travail

adapté selon leurs capacités et compétences.
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Par ailleurs, les personnes handicapées ont le plus souvent besoin d'éducation scolaire
et de formation professionnelle, ce qui souligne la difficulté d'accés aux services
éducatifs’. Leur manque d'expérience professionnelle s'ajoute a la liste des obstacles &
leur intégration professionnelle. Elles sont ainsi doublement handicapées dans la
recherche d'emploi : par manque de formation d'abord, par manque d'expérience

ensuite.

De leur cété, celles qui réussissent a trouver un emploi font souvent des taches qui ne
correspondent pas a leurs capacités : répétitives, peu stimulantes, sans prises de
décision ni responsabilités. Enfin, peu d'efforts ont été déployés pour faciliter l'initiative

des personnes handicapées comme entrepreneurs prives.

Aucune instance n'a le mandat précis d'évaluer les capacités de travail des personnes

handicapées. On peut obtenir des services d'évaluation et d'orientation :

= d'un bureau local du Centre d'emploi et d'immigration du Canada,

= d'un projet d'extension de la main-d'ceuvre du Canada,

= des services externes de la Main-d'ceuvre du Québec, spécialisés dans l'intégration
au travail des personnes handicapées,

= de la Commission de la formation professionnelle,

= d'un centre d'accueil de réadaptation,

= d'un centre hospitalier,

= d'un Centre local de services communautaires,

= d'une commission scolaire,

» de la Commission de la santé et de la sécurité du travalil,

» de la Régie de I'assurance-automobile du Québec,

= de la Régie des rentes du Québec,

' Voir chapitre 7, Les services éducatifs.
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= d'un centre Travail-Québec,

= des bureaux de l'aide sociale,
» des compagnies d'assurance,
= d'un service de pratique privé.

La disponibilité de services varie selon la région et la situation de la personne.

Chaque organisme ou programme possede ses propres criteres d'admissibilité a ses
services et les personnes handicapées doivent souvent s'adresser a plusieurs
organismes avant de trouver le bon. Leurs mandats se chevauchent, ce qui ne facilite
pas la coordination des intervenants. Les définitions de services et les pratiques de
chaque organisme ne correspondent pas. Il y a un manque généralisé de méthodes et
d'outils adéquats pour déterminer les capacités productives des personnes
handicapées. On ne dispose pas assez d'une évaluation globale des capacités en vue
d'une intégration professionnelle, peu importe le type de déficience et le degré de
capacité. La qualité et le contenu des évaluations sont donc trés variables.

Fréquemment, lorsque I'évaluation révéle qu'une personne n'a pas ou n'a pas pu
développer les capacités nécessaires pour s'intégrer au marché régulier du travail, les
références appropriées vers une ressource de formation professionnelle ou un milieu de
travail adapté, par exemple, ne se font pas automatiquement. Ceci empéche un nombre
important de personnes handicapées de développer leurs capacités de travail.

Les services de placement

Des ressources variées assistent les personnes handicapées pour chercher un emploi

et s'intégrer au milieu de travail. Mais la qualité des services varie beaucoup.

La Commission d'emploi et d'immigration du Canada a environ 120 points de service
qui ne sont pas tous accessibles aux personnes handicapées. Dans certains centres de

main-d'ceuvre fédéraux, des coordonnateurs locaux s'occupent de clientéles désignées
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et peuvent offrir leurs services aux personnes handicapées. Cependant, leur
disponibilité est tres limitée et leur suivi irrégulier.

Les projets Extension de main-d'ceuvre fédéraux sont par contre un exemple de
services adaptés aux besoins des personnes handicapées. Mais ce sont des services
paralleles aux réseaux réguliers. lls sont palliatifs et insuffisants en nombre et en
personnel. On ne les trouve qu'a Montréal et Québec. Plusieurs ont récemment fermé
leurs portes et tout laisse croire que l'existence de ceux qui restent peut étre remise en

question. Leur expérience risque ainsi d'étre perdue.

Le ministere de la Main-d'ceuvre et de la Sécurité du revenu aura bientdét environ
110 points de service au Québec. Les centres Travail-Québec s'adressent a toute la
population et ont encore peu de services adaptés pour les personnes handicapées. En
fait, les centres de main-d'ceuvre réguliers, aussi bien fédéraux que provinciaux, ne sont

pas en mesure actuellement de leur offrir un service personnalisé et adapté.

Le ministere finance des services externes de main-d'ceuvre qui s'adressent entre
autres a des personnes handicapées selon certaines déficiences et semblent bien
adaptés a leurs besoins. Il a mis sur pied le bureau des services aux personnes
handicapées et désigné des coordonnateurs régionaux. Un financement accru a aussi

été fourni au programme des services externes de main-d'ceuvre du Québec.

La Commission de la santé et de la sécurité du travail a 15 points de services ou les
personnes ayant eu un accident de travail ou des maladies professionnelles peuvent

obtenir des services de main-d'ceuvre pour réintégrer le marché du travail.

Le ministere des Affaires sociales s'implique aussi dans lintégration au travail des
personnes handicapées via certains centres d'accueil de réadaptation et certains
centres hospitaliers psychiatriques. Cependant, les approches et l'efficacité en sont trés
variables. De toute fagon, cela pose un probleme de définition des responsabilités

ministérielles.
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Le réseau de I'éducation joue aussi un certain réle dans le placement des personnes
handicapées sur le marché régulier du travail. Certaines commissions scolaires ont
instauré des programmes de stages en industrie. Ces stages se transforment plus d'une

fois sur deux en emplois rémunérés.

Les programmes d’intégration au travail

L'OPHQ a la responsabilité de s'impliquer dans l'intégration au travail des personnes
handicapées par les plans de services, les contrats d'intégration professionnelle, les
centres de travail adapté, le plan d'embauche et son mandat d'information aupres des

employeurs et des salariés, mais il n'a pas a jouer un r6le de placement.

Le contrat d'intégration professionnelle consiste en une subvention partielle du salaire
d'une personne handicapée pendant une période d'adaptation. Il s'est avéré une
formule satisfaisante pour favoriser l'intégration de 328 personnes handicapées au
1% juillet 1982, en majorité dans des petites et moyennes entreprises. Il permet
d'acquérir une expérience de travail en milieu régulier et de développer les capacités a
exercer un emploi: une personne sur deux, bénéficiant de ce programme, demeure a

I'emploi.

En vertu des articles 63 et 64 de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes
handicapées, les employeurs de 50 salariés et plus doivent présenter a 'OPHQ un plan
visant a assurer I'embauche des personnes handicapées.

Par ailleurs, d'autres programmes ont été mis de l'avant, en particulier dans les
fonctions publiques du Canada et du Québec. lls visent généralement I'égalité des
chances pour les personnes handicapées par ['élimination des obstacles a leur

embauche.

195



Le gouvernement du Québec s'est fixé plusieurs objectifs :

en date du 31 mars 1983, l'obligation pour chacun de ses ministéres et organismes
de compter au moins 2 % de personnes handicapées parmi ses effectifs ;
I'application des principes d'ergonomie aux activités confiées aux personnes
handicapées ;

l'identification et I'élimination des obstacles a I'embauche et au maintien en emploi
des personnes handicapées ;

la formation des conseillers en main-d'ceuvre ;

la collecte des données, favorisant la cohérence et la coordination des instances

impliquées dans l'intégration au travail des personnes handicapées.

De plus, il favorise I'acquisition d'expérience de travail par les personnes handicapées

en leur offrant des postes occasionnels d'intégration dans les divers ministéres et

organismes. C'est une mesure de rattrapage a court terme, qui permet a certaines

personnes handicapées de postuler en toute égalité des chances a des postes

permanents dans la fonction publique du Québec.

Les problemes

Un important effort de coordination est amorcé et, de plus en plus, on prend conscience

de la nécessité d'harmoniser les services et programmes de main-d'ceuvre existants.

Mais les obstacles suivants restent a surmonter :

l'inégalité d'acces aux services de main-d'ceuvre pour les personnes handicapées
selon la cause et la catégorie de déficience ;

le chevauchement des mandats et des interventions et la difficulté de coordonner les
diverses ressources de main-d'ceuvre ;

la tendance des services de main-d'ceuvre réguliers a privilégier le placement et
linsuffisance des mesures préparatoires au placement, ce qui n'assure pas
nécessairement aux personnes handicapées les conditions requises pour leur

intégration en milieu de travail en fonction de leurs besoins spécifiques ;
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* |e manque d'outils d'évaluation des capacités de travail ;

= un mode d'allocation budgétaire qui ne prévoit pas un suivi adéquat au placement ;

» |a concentration des ressources dans les grands centres urbains ;

» |ignorance des besoins des personnes handicapées dans les services réguliers de
main-d'ceuvre, ce qui contribue aussi a l'existence de services paralleles non
intégrés aux services réguliers ;

» |atendance a négliger les besoins des personnes en privilégiant les subventions ;

*» |a tendance des services de main-d'ceuvre réguliers a ne s'occuper que des

personnes « jugées » les plus aptes a réintégrer le monde du travail.

En somme, les personnes handicapées qui ont besoin de services adaptés de main-
d'ceuvre dépendent presqu'exclusivement de projets spéciaux mis sur pied a partir de
1972. Dans ce contexte, il s'avere tres difficile d'obtenir des services de qualité dans les

réseaux ordinaires.

Par ailleurs, certains programmes de sécurité du revenu sont incompatibles avec le
placement des personnes handicapées. C’est le cas de l'aide sociale, par exemple. Les
bénéficiaires de ces programmes sont souvent privés, sans justification, de prestations
lorsqu'ils tentent de réintégrer le marché du travail sans pour autant réussir. Ceci les

décourage d'entreprendre des recherches d'emplois.

Le milieu de travail régulier

Les mentalités

Les attitudes dans ce domaine sont une source importante de handicap pour les
personnes ayant des déficiences. Une déficience, physique ou mentale, et surtout des
limitations fonctionnelles apparentes, sont abusivement associées a un manque de
capacité ou de productivité pour le travail. Les personnes handicapées sont souvent
percues comme des « incapables », des objets de charité, ou bien des candidats pour
des occupations peu valorisées. Cette ignorance les désavantage dans la recherche
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d'emploi et nuit aussi a la réinsertion d'employés ayant des limitations fonctionnelles,

suite a un accident ou a une maladie.

Les employeurs sont souvent mal informés et croient que les personnes handicapées
ne sont pas apparemment rentables selon une approche de gestion visant, entre
autres, la productivité, I'assiduité et la sécurité au travail. Pourtant des recherches
existent qui démontrent le contraire. Les critéres de sélection de I'employeur cherchent
a obtenir la meilleure rentabilité possible et une personne handicapée, ayant les

compétences recherchées, est plus souvent perdante dans une telle situation.

A l'opposé, I'employeur ne sait guére & qui s'adresser, vu la diversité des organismes
impliqués et des procédures, pour embaucher des personnes handicapées

compétentes.

Le milieu syndical est aussi imprégné de préjugés et de mythes. Malgré quelques
initiatives intéressantes, on rencontre souvent un manque de collaboration, ou tout au

moins de l'indifférence, au sujet de l'intégration au travail des personnes handicapées.

Enfin, on offre peu de soutien aux personnes handicapées pour leurs initiatives dans le
monde des affaires. Aurait-on, la aussi, tendance a associer les limitations
fonctionnelles a un manque d'imagination et de capacités pour entreprendre des
activités économiques viables dans le secteur privé ? Les préts, les assurances et
autres ressources nécessaires sont souvent refusés a des personnes handicapées, en

pleine violation de leurs droits.
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L’entreprise

Il'y a d'autres obstacles a l'intégration professionnelle des personnes handicapées.
C’est le cas notamment de I'environnement architectural et des moyens de transport

disponibles pour se rendre au lieu de travail.?

De plus, les problemes d'intégration au travail ne se limitent pas au placement ou au
maintien dans un milieu de travail. Les activités syndicales et celles de I'entreprise sont
souvent fermées aux personnes handicapées, faute d'adaptations adéquates
permettant leur participation comme membres a part entiere du syndicat ou comme

travailleurs de l'entreprise.

Par ailleurs, on manque de compétence technique pour adapter les postes de travail
aux capacités d'une personne handicapée. Les aides techniques et les pratiques
ergonomiques sont sous-utilisées, les ressources de main-d'ceuvre elles-mémes sont
souvent peu familiarisées avec les possibilités d'adaptation de postes. D'autres
aménagements, comme celui des horaires de travail et des descriptions de taches, sont
peu expérimentés. Pourtant, ils peuvent étre indispensables pour assurer l'acceés ou le

maintien des personnes handicapées dans un milieu régulier de travail.

On note également un certain manque de souplesse dans I'application des conventions
collectives, particulierement en ce qui concerne les régles d'ancienneté et
d'avancement. Un travail important reste a faire par les employeurs et les syndicats
pour analyser les conventions collectives et modifier les clauses discriminatoires. Une
recherche a été commandée par 'OPHQ a ce sujet et I'on doit trouver des solutions
pour que I'embauche ou la réintégration au travail d'une personne handicapée ne se
fasse pas au détriment de la sécurité d'emploi ou de I'avancement d'un autre employé

de l'entreprise.

% Voir chapitre 12, Le transort, et chapitre 13, L’'accessibilité.
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Une étude du ministere de la Main-d'ceuvre et de la Sécurité du revenu démontre que
sur 4 571 conventions collectives en vigueur en février 1982, 28 % d'entre elles, soit
1 274 conventions, comportent une clause portant directement sur la réintégration au
travail des salariés devenus handicapés en cours d'emploi®. Des clauses de ce genre
sont fréquemment présentes dans les cahiers de revendications syndicaux. Cependant,
dans les cas ou elle existe, la clause a surtout trait aux modalités et procédures de
réintégration a I'emploi des salariés devenus handicapés et l'initiative de déclencher les
procédures de réintégration revient surtout a I'employeur. Les clauses spécifiques
favorisant l'intégration au travail des personnes handicapées autrement que dans les
cas d'accidents ou de maladies subies par des employés déja en place, sont

inexistantes. L'embauche releve entierement de I'employeur.
Le plan d’embauche

L'application des articles 63 et 64 de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes
handicapées devrait contribuer substantiellement a I'égalité des chances, au moins en
ce qui concerne les employeurs de plus de 50 salariés. lls devront élaborer leurs plans
d'embauche a partir des grandes lignes suivantes :

= pour le recrutement, l'accés a l'information sur les postes disponibles et aux
procédures d'offre de services ;

» pour la sélection, I'accés aux lieux de sélection et I'adaptation des procédures pour
que les personnes handicapées puissent faire valoir leurs capacités ;

= pour l'intégration en emploi, I'accessibilité des lieux de travail, 'adaptation du poste
de travail et de I'environnement ;

* pour la réintégration en emploi, des mesures réintégrant ou réaffectant I'employé
devenu handicapé ;

® André Desjardins, La réinsertion au travail du salarié devenu handicapé, Le marché du travail, vol. 3,
no 7, juillet 1982, p. 8.
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= pour le développement des capacités a exercer un emploi, l'offre de stages de
formation aux personnes handicapées ;

= pour le développement des emplois occupés par des personnes handicapées, la
fourniture de ressources humaines ou matérielles, ou de contrats, a des organismes

qui emploient en majorité des personnes handicapées.

Le milieu de travail adapté

Beaucoup de personnes aptes a travailler en milieu adapté occupent des places dans
des centres de réadaptation. Certaines ont développé leurs capacités productives, mais
se trouvent bloguées dans leur processus d'intégration professionnelle. Un milieu de
travail adapté procure un emploi correspondant aux capacités d'une personne ayant un
niveau de rendement nettement inférieur a la moyenne ou des comportements
incompatibles avec des activités de production sur le marché du travail. L'acces a un
milieu de travail adapté concerne toutes les personnes handicapées qui en ont les
capacités et compétences.

Pour le moment, le secteur du travail adapté est principalement déterminé par la Loi
assurant I'exercice des droits des personnes handicapées qui a créé une alternative
d'emploi pour les personnes ayant des limitations fonctionnelles importantes : le centre
de travail adapté. Ce sont des organismes a but non lucratif fonctionnant comme des
petites et moyennes entreprises, accrédités et partiellement subventionnés par I'OPHQ.
lls emploient en majorité des personnes handicapées, qui ont un statut de salarié et
regoivent au moins le salaire minimum ou prescrit par un décret. En 1982, il y avait

37 centres de travail adapté qui employaient environ 1 350 personnes handicapées.

L'OPHQ consacre une partie tres importante de son budget au financement des centres
de travail adapté (16 millions de dollars en 1982-83). Ces subventions ont pour objectif
de compenser le manque de productivité des employés dont les limitations
fonctionnelles les empéchent d'atteindre un niveau de rendement habituel. Ceci se fait
actuellement de fagon uniforme car I'OPHQ subventionne en totalité les salaires qui leur
sont payés. Ce mode de financement n'incite pas les CTA a recruter des personnes
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handicapées qui ont un faible niveau de capacités pour le travail ni a trouver les
moyens les plus appropriés d'accroitre leur productivité.

L'implantation de centres de travail adapté a travers le Québec découle d'une volonté
sociale de reconnaitre que certaines personnes handicapées peuvent contribuer a la
vie économique comme tout autre citoyen, mais avec des écarts de compétitivité.
Auparavant, ces personnes étaient souvent stagiaires dans des ateliers protégés,
recevant une allocation symbolique pour leur travail. Avec la création des centres de
travail adapté, on a séparé clairement le travail des activités visant I'adaptation, la
réadaptation ou la formation professionnelle.

Selon la loi, leur vocation est d'employer des personnes productives qui ne peuvent pas
actuellement s'intégrer au marché régulier du travail. Or, a cause de la pénurie générale
d'emplois pour les personnes handicapées, de linadéquation des services de
placement, du manque d'outillage adapté, une bonne partie des travailleurs actuels des
centres de travail adapté sont probablement des personnes aptes a s'intégrer au

marché régulier du travail.

L'utilisation maximale de la technologie dans la production est une solution qui pourrait
rendre compétitives les personnes qui travaillent dans les centres de travail adapté. La
révolution technologique en cours risque d'ailleurs de bouleverser I'organisation méme
du travail et d'offrir de nouvelles possibilités aux personnes ayant des limitations

importantes.

L'OPHQ a surtout un role de promotion, de développement et de coordination des
ressources requises par les personnes handicapées pour s'intégrer a la vie de leur
communauté. La responsabilité administrative des centres de travail adapté est
palliative et incompatible a moyen terme avec sa fonction principale. N'étant pas un
organisme a vocation économique, I'OPHQ est souvent mal placé pour offrir aux
personnes handicapées tout le soutien requis.
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Enfin, la formule méme est trés restrictive, surtout dans une perspective d'intégration
sociale des personnes handicapées. Peu d'efforts ont été déployés pour mettre en
place de nouvelles formules de travail adapté.

LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

CONSEIL DU PATRONAT DU QUEBEC :

= participer a une analyse du processus de sélection.

CHAMBRE DE COMMERCE DU CANADA :

= collaborer a informer ses membres sur la promotion de I'emploi des personnes handicapées.

CONSEIL INTERPROFESSIONNEL DU QUEBEC :

= poursuivre la formation et la sensibilisation de ses membres a I'égard des besoins des personnes
handicapées ;

= collaborer avec les milieux universitaires pour qu’une formation spécialisée soit disponible dans les
programmes universitaires menant au diplébme de conseiller d’orientation.

MINISTERE DE LA MAIN-DOEUVRE ET DE LA SECURITE DU REVENU :

= coordonne par I'entremise de ses centres régionaux les interventions des instances impliquées et y
mettre en place un service de main-d'ceuvre accessible aux personnes handicapées.

OPHQ ET MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES :

= préciser clairement les différents réles des centres de travail adapté et des organismes offrant des
services d’apprentissage aux habitudes de travail, pour en arriver a une organisation des ressources
qui facilite au maximum l'intégration au travail des personnes handicapées.

Les objectifs

L’exercice du droit de travailler

1. L’acces a des activités rémunératrices sans discrimination ni privilege pour toute

personne handicapée

Toute personne handicapée en age de travailler doit pouvoir accéder a des activités
rémunérées, sans discrimination ni privilege basés sur le fait qu'elle a une déficience et
des limitations fonctionnelles ou utilise des moyens spéciaux pour les compenser. C'est
le principe de base de lintégration au travail des personnes handicapées et il est
conforme a la Charte québécoise des droits et libertés de la personne. Une personne
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handicapée doit, en toute égalité des chances, pouvoir trouver un emploi et s'y
maintenir en exercant tous les droits reconnus aux travailleurs québécois. Comme pour
tout autre citoyen, seules ses capacités, ses qualifications et ses aptitudes doivent étre

considérées pour obtenir un emploi.

2. L’intégration maximale des personnes handicapées au marché régulier du travail

Il faut cesser d'imposer des limites non fondées aux possibilités d'intégration
professionnelle des personnes ayant une déficience en favorisant l'accés aux
possibilités d'emploi dans un milieu régulier de travail. Les compétences des personnes
handicapées a occuper un emploi régulier doivent étre évaluées sur la méme base que

pour tout autre citoyen.

3. L'ouverture potentielle de la gamme complete des emplois aux personnes

handicapées selon leur compétence

L'intégration maximale au marché régulier du travail doit se traduire par l'ouverture de
tous les secteurs d'activités de travail aux personnes handicapées ayant les
compétences requises, et quel que soit le niveau de responsabilité. En effet, les
qualifications réelles nécessaires pour occuper un emploi sont liées aux compétences
et aux capacités a réaliser une description de taches et non aux déficiences. Le
découpage des taches qui caractérise souvent le marché du travail crée des emplois
qui requierent des capacités précises. Les compétences sont aussi diversifiées chez les
personnes handicapées que dans la population en général. Il faut donc s'assurer que
l'intégration et le maintien au travail des personnes handicapées ne se fasse pas en
fonction de stéréotypes qui destinent certains emplois aux personnes ayant certaines

déficiences.
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4. Le maintien dans le milieu de travail des personnes ayant des limitations

fonctionnelles suite a un accident ou une maladie

La perte d'emploi suite a un accident ou une maladie est une des causes principales du
taux élevé d'inactivité chez les personnes ayant une déficience physique. Il faut donc
faciliter le maintien dans le milieu de travail des personnes concernées, peu importe la
cause de l'accident ou de la maladie, en favorisant la réintégration de la personne dans
son emploi avec les adaptations nécessaires, ou bien en lui offrant un poste

correspondant a ses capacités.

5. L’accés des personnes handicapées, sans discrimination, a linitiative privée en

affaires

On ne peut parler d'intégration aux activités de travail sans traiter des possibilités d'étre
a son propre compte ou de mettre sur pied, soi-méme ou en association, un commerce
ou autre type d'entreprise privée. Une personne handicapée désireuse de le faire doit
pouvoir profiter du méme soutien disponible aux entrepreneurs en général. Le succes
ou I'échec est une expérience a vivre pour toutes les personnes qui se mettent a leur

compte.

6. L'accés a un milieu adapté de travail pour les personnes handicapées qui n'ont pas
actuellement les capacités de s’intégrer au marché régulier

La Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées a permis a des
personnes, qui n'ont pas les capacités requises pour accéder au marché régulier du
travail, de contribuer a la vie économique de leur communauté par des activités
adaptées de travail. Il s'agit donc de permettre a un plus grand nombre de personnes
handicapées d'accéder au travail adapté.
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Les ressources de main-d’oeuvre

7. Le développement de ressources de main-d’ceuvre adaptées aux besoins des
personnes handicapées

L'exercice du droit de travailler pour les personnes handicapées dépend entre autres de
la disponibilité de services adéquats de main-d'ceuvre. La nature des services pour les
personnes handicapées varie beaucoup selon les caractéristigues et le degré
d'autonomie de chaque personne. Dans certaines circonstances, les services
ordinairement disponibles a la population en général peuvent suffire. C'est le cas,
notamment, des personnes ayant des qualifications professionnelles reconnues et les
connaissances et capacités d'entreprendre elles-mémes la plupart des démarches pour
trouver un emploi. Cependant, lorsqu'il s'agit, par exemple, d'une personne handicapée
qui n'a pas un degré d'autonomie suffisant pour piloter elle-méme une recherche
d'emploi, ou bien qui a peu de formation ou peu d'expérience de travail, des
interventions spécialisées peuvent étre nécessaires, dans le cadre d'un plan
d'intervention en intégration au travail, articulé, au besoin, a un plan de services

complet.

8. Lutilisation optimale des services réguliers de main-d’ceuvre par les personnes
handicapées

Une personne handicapée doit pouvoir s'adresser aux ressources régulieres de main-
d'ceuvre pour obtenir les services dont elle a besoin. Elle ne doit pas étre référée
automatiquement a une ressource spécialisée dés qu'on mentionne sa déficience ou
ses limitations fonctionnelles. Une telle pratigue a comme conséquence de la
défavoriser dés son entrée dans les circuits de main-d'ceuvre. Les seuls critéres qui
doivent étre utilisés pour diriger une personne vers des services spéciaux ou adaptés
sont un manque de qualification professionnelle ou un degré d'autonomie limité face
aux démarches normalement entreprises pour s'intégrer ou se maintenir en emploi.
Dans ces circonstances, une personne handicapée peut demander I'élaboration d'un

plan d'intervention en intégration au travail ou les intervenants peuvent le lui proposer.
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9. L’intégration maximale des services adaptés de main-d’ceuvre destinés aux

personnes handicapées dans les ressources réguliéres

Les services adaptés aux besoins des personnes handicapées doivent faire partie
intégrante des services publics offerts a la population en général. Ceci implique la
formation et I'information du personnel dans le réseau régulier pour qu'il puisse étre en
mesure d'offrir des services spécifiques aux personnes handicapées. Ceci implique
aussi une meilleure utilisation des ressources spécialisées de main-d'ceuvre et leur
intégration au réseau régulier. Il s'agit de reconnaitre officiellement leur utilité publique
et de répartir, selon les besoins, les ressources s'adressant actuellement uniquement

aux personnes handicapées.

10. La disponibilité de services spécialisés de main-d’ceuvre pour assurer des services
adéquats aux personnes handicapées et la réalisation de plans d’intervention en

intégration au travail dans tous les centres de main-d’oeuvre

L'intégration maximale des services spécialisés aux ressources publiques de main-
d'ceuvre implique leur disponibilité dans tous les centres de main-d'ceuvre. Les
personnes handicapées requérant des interventions spécialisées pourront ainsi profiter
des services de main-d'ceuvre de leur communauté au méme titre que tout autre
citoyen. La fagon de réaliser cet objectif variera selon les caractéristiques locales et les
besoins des clientéles. A court terme, des équipes volantes de conseillers spécialisés

peuvent assurer la disponibilité de ces services dans toutes les régions.

11.La coordination continue des interventions des divers ministéres et organismes
offrant des services de main-d’ceuvre pour en arriver a un réseau complet de

services aux personnes handicapées

Il faut un mécanisme permanent de coordination pour éviter le dédoublement des
services et le manque de complémentarité et de référence entre les divers organismes

fournissant des services de main-d'ceuvre aux personnes handicapées. |l doit permettre

207



la circulation effective d'information du niveau national au niveau local et vice-versa et

assurer une action cohérente a tous les échelons.

Le Roéle des ressources de main-d’oeuvre

12.La responsabiliteé des ressources de main-d’ceuvre concernant l'évaluation des

capacités de travail des personnes handicapées

L'évaluation des capacités de travail mesure chez une personne handicapée I'état
présent de ses aptitudes, ses capacités physiques et mentales, et ses performances
dans des situations déterminées reproduisant le plus fidélement possible les conduites
sollicitées dans un milieu de travail donné. Cette évaluation doit donc tenir compte des
caractéristigues du monde du travail et faire ressortir ce dont la personne a besoin pour

y accéder.

Ce ne sont pas toutes les personnes handicapées qui requiérent cette évaluation.
Certaines ont des qualifications professionnelles et ont simplement besoin d'une aide
ponctuelle pour trouver un emploi ; mais pour d'autres, une évaluation précise est
indispensable pour élaborer un plan d'intervention en intégration au travail et les
ressources de main-d'ceuvre doivent en assurer la disponibilité. Quels que soient le
type et la cause de la limitation fonctionnelle physique ou mentale, la personne doit
pouvoir participer activement a I'évaluation globale de ses capacités de travailler.

Bien que des services d'évaluation des capacités de travail soient logiquement
disponibles en milieu d'adaptation ou de réadaptation ou en milieu scolaire, le réseau
des ressources de main-d'ceuvre doit aussi étre en mesure d'assurer les évaluations qui
ne nécessitent pas de techniques complexes ou de connaissances spécifiques. Il ne
s'agit pas de dédoubler des services, mais plutdt d'en assurer la complémentarité. Les
références adéquates doivent étre faites a des ressources plus spécialisées quand la

ressource de main-d'ceuvre n'est pas en mesure d'offrir elle-méme I'évaluation.
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13.La responsabilite des ressources de main-d’ceuvre concernant [orientation

professionnelle des personnes handicapées

Des services d'orientation professionnelle doivent étre disponibles dans le réseau des
ressources de main-d'ceuvre, bien qu'ils le soient aussi en milieu éducatif pour les
étudiants et en adaptation ou réadaptation pour les personnes bénéficiant d'une
intervention dans ce domaine. Grace aux informations de I'évaluation, si nécessaire,
l'orientation professionnelle vise a guider une personne vers les activités ou la formation
professionnelle qui lui conviennent le mieux. La participation active de la personne
handicapée aux décisions qui concernent son orientation professionnelle est

essentielle.

Ici, comme pour I'évaluation, les ressources de main-d'ceuvre doivent tenir compte des
recommandations d'orientation professionnelle fournies par le milieu éducatif ou une
ressource d'adaptation ou de réadaptation. On doit aussi pouvoir recourir a des
compétences externes dans les cas requérant des connaissances plus approfondies.

14.La responsabilite des ressources de main-d’ceuvre de référer les personnes

handicapées a des services de préparation a I'emploi ou au milieu de travail adapté

Quand une personne n'a pas les capacités de s'intégrer au marché régulier du travail et

qu'on a déterminé les champs d'activités qui lui conviennent, on doit étre en mesure de

la référer aux ressources appropriées. Ceci suppose une bonne connaissance :

= des ressources d'interventions en adaptation ou de réadaptation ;

= des programmes de formation professionnelle (disponibles pour tous ou spécifiques
aux personnes handicapées) ;

» des programmes d'éducation des adultes (scolarisation de base) ;

= des milieux de travail adapté (centre de travail adapté et autres possibilités de travail
en milieu adapté) ;

» des possibilités de stages de formation ou d'acquisition d'expérience de travail

(contrat d'intégration professionnelle, etc.) en milieu régulier de travail.
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Les ressources de main-d'ceuvre doivent établir une communication effective avec tous
les organismes correspondants. Elles sont déja impliquées dans les programmes de
formation professionnelle et les stages de formation en milieu régulier de travail. Il s'agit
donc d'élargir leurs connaissances des autres ressources pouvant jouer un réle dans

l'intégration professionnelle des personnes handicapées.

15.La disponibilité de services adéquats de placement répondant aux besoins des

personnes handicapées

L'étape de la recherche d'emploi nécessite souvent le soutien d'un conseiller en main-
d'ceuvre compétent pour répondre aux besoins spécifiques de personnes handicapées
qui demandent I'élaboration d'un plan d'intervention. Les objectifs du plan varient selon
le client et ses capacités de travail et peuvent aller jusqu'a trouver I'emploi, faciliter la
négociation des conditions de travail et intégrer la personne a son emploi.

Les services de placement réguliers sont offerts a toute la population et accessibles aux
personnes handicapées qui n'ont pas de besoin spécifique lié a leurs limitations
fonctionnelles dans leur démarche de recherche et de maintien a I'emploi.

Les services adaptés de placement s'adressent aux personnes handicapées qui
souhaitent bénéficier d'un plan d'intervention en intégration au travail. Le type
d'intervention varie selon leurs limitations fonctionnelles, le genre d'emploi visé et les
caractéristiques des milieux de travail dans lesquels s'intégrer. On distingue trois types
de placement adapté selon I'ampleur des besoins de soutien de la personne révélés par

I'évaluation des capacités de travail.

= Le placement supervisé : le conseiller en main-d'ceuvre assure le soutien a la
recherche d'emploi et élabore les objectifs du plan d'intervention avec la personne
handicapée. Il met au point une méthode dynamique de recherche d'emploi adaptée
a ses besoins. Mais c'est la personne elle-méme qui coordonne son plan et fait les
démarches pour en réaliser les objectifs.
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» Le placement assisté : cette intervention plus spécialisée est offerte aux personnes
moins autonomes ayant besoin d'un plus grand soutien. Il s'agit, par exemple,
d'assister une personne handicapée dans ses démarches aupres des employeurs
en les contactant et en leur apportant les informations utiles, de repérer les
obstacles a l'intégration de la personne dans son nouveau milieu de travail et de
tenter de trouver des solutions pratiques qui lui permettent de s'intégrer de la

maniére la plus autonome possible.

= Le placement substitut: pour diverses raisons liées a limportance de leurs
limitations fonctionnelles, a leur manque de connaissance du processus
d'embauchage ou a la complexité des interventions nécessaires, une minorité de
personnes handicapées ont besoin d'une prise en charge compléte. La recherche
d'emploi est alors assumée par le conseiller en main-d'ceuvre qui s'occupe de la
sélection des postes de travail adéquats, de la présentation de la personne, de
l'information des employeurs, des procédures pour l'adaptation du poste de travail,
de la négociation des conditions et formules de travailles plus appropriées, etc. Le
conseiller peut également favoriser l'intégration d'une personne handicapée dans un
milieu régulier de travail pour lui permettre d'acquérir de I'expérience de travail, de la
confiance ou une meilleure formation professionnelle (phase de pré-emploi) qui lui
permettrait d'étre beaucoup plus autonome et préparée dans ses futures recherches
d'emploi. La plupart des personnes nécessitant un placement substitut doivent voir
leur plan d'intégration au travail comme une composante d'un plan de services

complet.

Quelle que soit limportance du soutien nécessité par une personne handicapée dans la
réalisation de son plan d'intervention en intégration au travail, on doit toujours favoriser
sa participation et son autonomie dans sa démarche. Il faut tenir compte de ses godts,
mais aussi de la réalité du milieu de travail souhaité. Les services adaptés de
placement doivent étre disponibles en milieu de vie naturel, dans les centres de main-

d'ceuvre réguliers.
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16.La disponibilité d'un suivi pour assurer le succés d’'un placement en emploi d’'une

personne handicapée

La réalisation des objectifs d'un plan d'intervention d'intégration au travail demande
fréquemment un suivi. C'est pour certains une condition fondamentale de succés d'un
placement : les douze premiéres semaines en emploi seraient en effet déterminantes
pour le maintien en emploi, et ce n'est qu'apres ce cap qu'on considére le placement
comme un succes. Les activités de suivi et de maintien en emploi sont déterminées par
les besoins et caractéristiques d'une personne handicapée, de I'employeur, du milieu de
travail et de I'environnement. Elles consistent essentiellement a rester disponible a toute
demande de I'employé ou de I'employeur et & intervenir si le maintien en emploi reste
I'objectif du plan, selon les circonstances. Habituellement, cette activité est intense dans
les premieres semaines et elle diminue a mesure que la personne s'integre dans son

nouveau milieu.

17.L’acces a des services de maintien et de réinsertion en milieu de travail pour toutes

les personnes handicapées

Une partie des personnes ayant acquis une déficience a I'age adulte ont de ce fait
perdu leur emploi. Il faut qu'elles puissent bénéficier d'un plan d'intervention des
ressources de main-d'ceuvre pour se maintenir dans leur emploi ou réintégrer leur
milieu de travail en occupant d'autres fonctions, peu importe la nature de I'accident ou
de la maladie. Actuellement, le fait d'avoir eu un accident de la circulation, une maladie
professionnelle ou un accident de travail donne un accés plus facile a des services de

ce genre.

D'une part, il faut assurer a tous l'intervention du personnel qualifié pour évaluer avec
I'employeur et I'employé la possibilité de réintégration dans I'emploi occupé avant
l'accident ou la maladie. D'autre part, si la personne n'est plus apte a réintégrer cet
emploi, il faut analyser les autres possibilités de son milieu de travail. Les ressources de
main-d'ceuvre doivent la référer pour des interventions de réadaptation et I'élaboration

d'un plan de services complet, si nécessaire. Cependant, l'intervenant régulier devra
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posséder un minimum de connaissances en ergonomie et en placement adapté pour
proposer des solutions adéquates, lorsque cela est possible, sans avoir a recourir sans

justification précise a une expertise externe.

18.La disponibilité d’'un soutien technique pour les employeurs : services de conseil et
aide financiere pour les adaptations techniques nécessaires pour favoriser 'emploi

des personnes handicapées

Les services de placement et de maintien en emploi s'adressent autant aux personnes
handicapées qu'aux employeurs. Mais les employeurs ont besoin de soutien technique.
Une évaluation technique peut étre essentielle lors de la réinsertion d'un employé ayant
perdu de son autonomie fonctionnelle, mais aussi lors de I'embauche d'une personne
handicapée. Pour donner suite a leur plan d'embauche, les employeurs du Québec
auront de plus en plus recours aux ressources de main-d'ceuvre pour leur fournir des
conseils sur l'adaptation des postes de travail, I'accessibilité universelle, I'adaptation
des descriptions de taches. Il y a donc lieu de former les ressources de main-d'ceuvre

pour venir en aide aux employeurs a cet égard.

Certains employeurs doivent avoir acces a la technologie qui permet d'adapter des
postes de travail pour maintenir dans son emploi ou pour embaucher une personne
handicapée. On peut ainsi tendre vers une meilleure correspondance des capacités
d'une personne handicapée avec les emplois disponibles. Les adaptations sont
habituellement peu colteuses. Toutefois, certaines technologies représentent parfois
des codlts importants qui dissuadent les petites et moyennes entreprises d'embaucher
ou de maintenir en emploi des personnes compétentes. Dans certains cas, une aide
financiere doit étre disponible pour assurer l'acces a la technologie existante. On doit
aussi favoriser la recherche dans le domaine des adaptations de poste de travail pour
étre en mesure de proposer aux employeurs concernés les modifications les plus

appropriées, aux colts les plus bas possible.
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L’ouverture du milieu de travail

Les services de main-d'ceuvre ne sont pas tout. La disponibilité d'emplois est
évidemment une condition a l'acces au travail pour toute la population. Mais il s'agit
aussi de changer les mentalités des employeurs et employés, ainsi que de leurs
associations respectives, a I'égard des personnes handicapées, et d'adapter
l'organisation du travail, quand nécessaire, pour faciliter leur intégration professionnelle

et leur maintien en emploi.

19.L’information des employeurs, des employés et de leurs associations aux

possibilités d’embauche et de maintien en emploi de personnes handicapées

Il faut informer les milieux de travail des capacités des personnes handicapées pour
éliminer les obstacles liés aux attitudes et a I'organisation du travail. L'élaboration de
plans d'embauche y contribue positivement. Cependant, cette démarche doit étre
épaulée par des efforts d'information aupres des employeurs, des employés et de leurs
associations dans tous les secteurs, privés autant que publics, avec un accent
particulier pour les entreprises de moins de 50 employés qui ne sont pas touchées par

le plan d'embauche.

20.L »élimination des obstacles a 'embauche et au maintien en emploi des personnes

handicapées dans les conventions collectives

Il faut s'assurer, lors de la négociation des conventions collectives, qu'elles ne
contiennent pas d'éléments discriminatoires qui empéchent les personnes handicapées
de postuler des emplois pour lesquels elles ont les compétences. De méme, il y a lieu
d'étudier les possibilités d'inclure des clauses pour favoriser le maintien au travail des

personnes qui acquiérent des limitations fonctionnelles.
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21.La révision des politiques de recrutement, d’embauche et de progression de carriére
pour favoriser I'égalité des chances des personnes handicapées

Afin d'assurer I'égalité des chances aux personnes handicapées, il faut éliminer toute
discrimination dans les procédures de recrutement et de sélection. Elles doivent étre
adaptées, si nécessaire, pour faciliter une évaluation objective de tous les candidats. Le
plan de carriére doit aussi faire I'objet d'une analyse critique.

22.La comptabilité entre les exigences pour obtenir un poste et les tdches qui y sont

effectivement accomplies

Il faut aussi s'assurer que les exigences pour un travail ne constituent pas une source
de discrimination a I'égard de personnes ayant des déficiences et des limitations
fonctionnelles. S'il y a lieu de préciser des critéres de capacités physiques ou de santé,
ils doivent étre justifiés par rapport aux capacités requises pour effectivement accomplir
le travail et tenir compte des moyens techniques utilisés par les personnes handicapées
pour compenser leurs limitations fonctionnelles. Bien que plus difficiles a évaluer
objectivement, il faut aussi analyser les exigences de capacités intellectuelles requises
pour occuper un poste. Ceci implique, par exemple, que les attestations d'études
demandées, souvent utilisées comme critere de capacité intellectuelle, correspondent a
la description de taches du travail en question et non a une méthode de sélection rapide

mais arbitraire.

23. L’adaptation, au besoin, des postes et des conditions de travail aux caractéristiques
fonctionnelles des personnes handicapées

Dans certains cas, il est nécessaire de modifier des aspects du poste de travail ou des
formules de travail. Des techniques ergonomiques peuvent souvent rendre compatibles
les exigences de l'emploi et de I'environnement de travail avec les caractéristiques
fonctionnelles d'une personne handicapée. Une modification simple d'un équipement ou
une réorganisation mineure d'une description de tache peuvent suffire pour permettre a

la personne d'accomplir le travail. Il est plus souvent question d'imagination que
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d'argent quand il s'agit de trouver les adaptations appropriées. Dans d'autres
circonstances, des conditions de travail adaptées, comme un horaire de travail réduit,
peuvent permettre a une personne handicapée d'exercer son droit de travailler.

24.La participation des personnes handicapées aux activités de l'entreprise et aux
activités syndicales

Comme tout autre employé dans un lieu de travail ou les employés sont regroupés en
syndicat, une personne handicapée doit avoir le droit de participer aux activités
syndicales. Ceci s'applique également aux activités de l'entreprise. Il y a donc lieu
d'éliminer les obstacles a son implication et, s'il y a lieu, d'adapter certaines pratiques
pour faciliter sa participation®.

25.Le développement de nouvelles formules de travail adapté pour les personnes

handicapées qui ne peuvent occuper un emploi sur le marché régulier du travail

Il faut développer de nouvelles modalités pour que les personnes handicapées qui n'ont
pas actuellement les capacités d'occuper un emploi en milieu régulier exercent leur droit
de travailler. La création de centres de travail adapté, bien qu'innovatrice, n'est qu'une
des formules d'emploi adapté. D'autres solutions sont possibles. C'est le cas, entre
autres, de postes qui pourraient étre créés ou aménagés pour les personnes
handicapées dont le niveau de productivité est stable mais pas compétitif. Ceci peut
prendre la forme d'emplois individuels répartis dans diverses entreprises ou encore de
groupes d'employés dans une section d'une entreprise. Ce genre d'emploi adapté a le
net avantage de favoriser la participation des personnes handicapées a la vie
économique dans des conditions sociales semblables a celles des travailleurs en

général.

* Voir chapitre 14, Les communications, et chapitre 17, La vie associative.
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26.La prise en charge par l'état des codts relies au manque de productivité des
personnes handicapées en milieu de travail adapté

Le développement de nouvelles formules de travail adapté dépend aussi de la volonté
de I'Etat de compenser financiérement le manque de productivité des personnes
handicapées qui n'ont pas actuellement toutes les capacités requises pour occuper un
poste de maniere compétitive sur le marché du travail. Cependant, il faut trouver les
moyens adéquats d'évaluer et de compenser |'écart entre le rendement habituel sur le
marché du travail et le rendement fourni par ces personnes. En fait, on doit chercher un
mode de compensation financiére assurant que I'Etat défraie uniquement le manque a
gagner de l'entreprise di a une plus faible productivité de la personne handicapée

conséquemment a ses limitations fonctionnelles.

27.Lélimination des obstacles a l'initiative privée des personnes handicapées dans le

monde des affaires

Un véritable accés aux possibilités économiques pour les personnes handicapées
impose aussi d'éliminer systématiquement toutes les barrieres empéchant leur
participation comme entrepreneurs dans le secteur privé. La société québécoise doit
favoriser leur contribution économique potentielle dans ce domaine, en toute égalité des

chances.
Les recommandations
Information

1. Que le ministéere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu, par I'entremise des

ressources de main-d’ceuvre :

» adapte ses moyens d’information sur les emplois et les programmes aux besoins

des personnes handicapées.
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Le ministére doit accorder une attention particuliere a la clientéle des personnes
handicapées afin de les informer aussi bien que les autres citoyens. Il y a lieu d’adapter
les moyens d’information qu'il utilise pour faire connaitre les emplois disponibles et les

services offerts par son réseau.

Discrimination

2. Que la Commission des droits de la personne :

» mette au point des moyens pour lui permettre d’identifier plus facilement la
discrimination a I'égard des personnes handicapées en matiere de travail ;

» fasse connaitre les situations ou il y a discrimination aux employeurs, aux
travailleurs et a leurs associations ;

= apporte tout le soutien nécessaire aux personnes handicapées pour faire valoir leurs

droits.

3. Que la Commission des droits de personne, en collaboration avec I'OPHQ, le
ministére de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu, les associations

d’employeurs et de salariés et les organismes de promotion :

» mette au point un guide pour identifier et éliminer, dans le recrutement, la sélection
et le plan de carriére, les mesures créant une discrimination ou un privilége pour les

personnes handicapées.

Il est urgent d’élaborer des criteres permettant de déterminer de facon plus rigoureuse
si une personne handicapée a été victime de discrimination par rapport au travail.
D’autres organismes chargés de I'application des chartes des droits et libertés au
Canada se servent de tels critéres pour identifier les cas ou il y a effectivement eu
discrimination. Ces criteres fourniraient un cadre de référence beaucoup plus précis
que la jurisprudence qui guide actuellement les décisions juridiques en matiere de
discrimination. Il faut informer les employeurs et les syndicats du type de situation ou il
peut effectivement y avoir discrimination. On doit orienter et appuyer toute personne
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handicapée, qui a des raisons valables de croire qu’elle a été victime de discrimination,
dans les démarches a suivre pour rectifier la situation. L’élaboration d’un guide pratique
pour identifier et corriger la discrimination a I'égard des personnes handicapées en

milieu de travail facilitera la sensibilisation des milieux de travail a ce probleme.

4. Que la Commission des droits de la personne et la Commission des normes

minimales de travail :

» informent, par des moyens adaptés, les personnes handicapées de leurs droits par
rapport au travail et les encouragent a exercer les recours qu’elles ont quand ces

droits sont Iésés.

[l faut aussi inciter les personnes handicapées qui ont été effectivement victimes de
discrimination au travail a faire valoir leurs droits et, ainsi, sensibiliser I'appareil
judiciaire, les milieux de travail et la population en général. Un soutien adapté peut étre
requis pour que certaines personnes réalisent ces démarches. Les commissions
concernées doivent étre en mesure de fournir tous leurs services avec la souplesse et
les adaptations nécessaires, en s’assurant notamment que leurs locaux sont

accessibles.

Réintégration

5. Que le gouvernement du Québec :

» reconnaisse aux travailleurs ayant acquis des limitations fonctionnelles, suite a un
accident ou une maladie, le droit de réintégrer leurs postes de travail ou d’autres
postes dans leur milieu de travail qui correspondent a leurs limitations fonctionnelles

et capacités de travail.

Actuellement, le retour au travail des victimes d’une Iésion professionnelle est aléatoire
et constitue souvent une source d’insécurité et de frustration pour le travailleur, ainsi

que des colts sociaux et financiers croissants pour les citoyens, les employeurs et
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IEtat. Il faut reconnaitre formellement au travailleur ayant acquis une déficience le droit

de retour au travail et ceci, peu importe la cause de la déficience.

Ce droit de retour au travail comprend entre autres :

la réintégration dans le méme empiloi si le travailleur est capable de I'exercer avec
ou sans adaptation du poste de travalil ;
la réintégration dans un autre emploi si le travailleur n’a plus les capacités

d’accomplir le méme travail.

A ce droit doivent s’ajouter des mesures pour conserver au travailleur pendant son

absence les droits et avantages liés a son emploi.

Information des employeurs

Que le Conseil du patronat du Québec, les Chambres de commerce, les autres
associations d’employeurs ainsi que les centrales syndicales :

informent leurs membres des capacités des travailleurs handicapés afin de favoriser
I'embauche et le maintien en emploi ;

incitent leurs membres a prendre des dispositions pour favoriser la participation des
personnes handicapées a la vie de I'entreprise ;

appuient et encouragent les efforts des ressources de main-d’ceuvre pour intégrer et

maintenir les personnes handicapées dans les milieux de travail.

Information des employés

7. Que les employeurs, leurs associations ainsi que les syndicats :

informent les travailleurs sur les sources de discrimination possibles a I'égard des

personnes handicapées ;
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» fassent les études nécessaires pour identifier les obstacles et les carences des
conventions collectives a I'égard de l'embauche et du maintien en emploi des
personnes handicapées et incluent ces questions dans la négociation de nouvelles
conventions collectives ;

= prennent des dispositions pour favoriser la participation des personnes handicapées

aux activités qu'ils organisent en milieu de travail.

La participation des personnes handicapées a la vie de I'entreprise et a la vie syndicale
doit étre assurée en adaptant les moyens, par exemple transcrire le bulletin d’'une
entreprise ou une convention collective en média substitut. La sensibilisation requise
pour ouvrir les milieux de travail aux personnes handicapées ne doit pas venir
uniqguement de sources externes. Des informations provenant de [lintérieur de
'entreprise sont souvent mieux recues. L’information doit circuler dans les milieux de
travail par les voies habituelles, les renseignements syndicaux par exemple. Du c6té
patronat et du c6té syndical, il faut entreprendre une analyse systématique des
obstacles a I'embauche et au maintien en emploi des personnes handicapées et

s’entendre sur les mesures a prendre pour faciliter leur intégration au travail.

Services adaptés de main-d’oeuvre

8. Que le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu :

= rende disponible l'ensemble des services de main-d’ceuvre requis pour les
personnes handicapées par I'entremise de son réseau régulier de ressources ;

= integre le plus possible les services adaptés de main-d’ceuvre qu'il finance dans son
réseau réqgulier ;

» s’assure de la disponibilité de services adaptés de main-d’ceuvre dans toutes les
régions du Québec ;

= assure I'élaboration et la réalisation d'un plan d’intervention en intégration au travail

pour toute personne handicapée qui en fait la demande.
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Formation du personnel

9. Que le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu :

» mette sur pied un programme de formation continue sur les besoins des personnes
handicapées a l'intention de tous les agents de main-d’ceuvre ;

» fournisse une formation adéquate au personnel désigné pour fournir des services
adaptés aux personnes handicapées.

[l faut viser un réseau unique de services de main-d’ceuvre pouvant fournir les services
réguliers aux personnes handicapées comme a toue autre personne, mais également
assez diversifié pour répondre a des besoins spécifiques, dans le cadre d’un plan
d’intervention. Ceci répondrait a une demande de réorganisation et de développement
des services qui fait consensus chez les organismes de promotion des personnes
handicapées, les employeurs et les syndicats. Il s’agit d’organiser les ressources pour
assurer la disponibilité de services adaptés dans les centres Travail-Québec.

On intégrera donc le plus possible les compétences de certains projets externes aux
structures régulieres de main-d’ceuvre et on réorganisera ces services spécialisés.
Toutefois, la création d’un réseau unique exige une formation générale de qualité pour
les agents de main-d’ceuvre appelés a offrir des services réguliers a des personnes
handicapées, ainsi gu’une formation pertinente pour le personnel préposé aux services
spécialisés. Pour ces derniers, il est important de leur donner des notions d’ergonomie,
une bonne connaissance des aides techniques facilitant I'intégration au travail et une

information sur la diversité des capacités fonctionnelles des personnes handicapées.

Coordination nationale
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10. Que le gouvernement du Québec :

* mandate le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu pour
coordonner au palier national les diverses instances impliquées dans la fourniture de
services de main-d’ceuvre aux personnes handicapées afin de favoriser la

collaboration et la complémentarité des divers réseaux.

Le leadership du ministére dans ce domaine répond a une demande des organismes de
promotion des personnes handicapées et des milieux de travail. Les diverses instances
a coordonner sont la Commission de la santé et de la sécurité du travail, la Régie de
I'assurance-automobile, le ministére des Affaires sociales et le ministére de I'Education.

Coordination regionale
11. Que le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu :

= assume le leadership de la coordination régionale des divers réseaux pour assurer
la disponibilité des services spécialisés de main-d’ceuvre dans toutes les régions ;
= consulte les organismes de promotion des personnes handicapées quant aux

modalités de collaboration et de complémentarité a implanter.

Une coordination régionale est essentielle afin d’éviter le dédoublement, combler les
carences et pour favoriser la complémentarité des ressources. A court terme, elle doit
assurer la disponibilité de services spécialisés de main-d’ceuvre aux personnes
handicapées indépendamment de leur provenance. A long terme, c’est-a-dire avec la
mise en place d'un réseau unique de services, elle permettra la clarification des
mandats et la compatibilité des actions. Les représentants des personnes handicapées
doivent étre consultés pour en arriver a une organisation des services qui réponde a

leurs besoins.
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Postes d’intégration

12. Que le ministére de la Fonction publique :

* maintienne le programme et accroisse a court terme le nombre de postes
d’intégration dans la Fonction publique du Québec, afin que les personnes
handicapées puissent acquérir de I'expérience de travail ;

= Offre en priorité un poste permanent vacant aux personnes handicapées qui, dans le
cadre dun poste dintégration, sont déclarées susceptibles de réaliser

adéquatement les taches de ce poste de travail.

La politique d’égalité des chances de la Fonction publique du Québec prévoit un certain
nombre de postes d’intégration occasionnels pour les personnes handicapées. Il faut
accroitre, a court terme, leur nombre pour permettre a plus de personnes handicapées
d’en tirer profit. Ce n'est pas un privilege, car il s’agit d'une mesure palliative de
rattrapage, a court terme, pour leur permettre d’acquérir des expériences de travail, un

droit qui, jusqu’a présent, leur a été souvent refusé.

Comme la fonction publique fait actuellement trés peu de recrutement externe et que la
grande majorité des postes de niveau fonctionnaire sont comblés par mutation ou
promotion, il s’avére en pratique impossible a une personne handicapée d’obtenir un
poste permanent. Cette priorité d’accés a un emploi correspondant a celui ou elle a fait
amplement ses preuves est une action positive permettant a la Fonction publique de
réaliser son objectif d’égalité des chances en emploi pour les personnes handicapées.
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Adaptation au travail

13. Que le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu :

» mette sur pied un programme de subvention des adaptations de postes de travail,
pour les employeurs du secteur privé et parapublic ;

» prenne en charge et élargisse le programme de contrat d’intégration professionnelle
actuellement administré par 'OPHQ.

Le financement d’adaptations de postes de travail ou d’'une partie du salaire d’'une
personne handicapée est actuellement possible dans le cadre des articles 61 et 62 de
la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées. Un budget modeste y
est alloué. Cependant, pour intégrer le plus possible les services spécifiques aux
ressources réguliéres, il faudrait effectuer un transfert de ce programme au ministére,
tout en consacrant des budgets plus importants pour son développement. Cette mesure
est entierement compatible avec la notion de réseau unique de services. En fait, le
transfert du contrat d’intégration professionnelle et I'établissement d’'un programme
convenable d’adaptation de poste de travail au ministére faciliteraient la réorganisation

nécessaire pour mettre sur pied ce réseau.

Recherche en ergonomie

14.Que [lInstitut de recherche en santé et sécurité du travail et le Conseil des
universités, en collaboration avec le ministere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité

du revenu :

= développent les recherches en ergonomie appliquée aux besoins des personnes
handicapées.
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Formation en ergonomie
15. Que le Conseil des universités, en collaboration avec le ministére de I'Education :

» mette sur pied un programme d’enseignement en ergonomie ;

» incluse, dans le cadre des programmes d’administration et relations industrielles, de
polytechnique, d’aménagement, et de certificats en santé et sécurité du travail, des
éléments portant sur les caractéristiques fonctionnelles des personnes handicapées
et leurs capacités et besoins par rapport au marché du travail.

Les personnes compétentes en ergonomie au Québec ont recu leur formation a
I'extérieur de la province. Cette compétence est indispensable a I'adaptation des postes
de travail et il est primordial de la développer au Québec par la formation et la
recherche. La qualité des services spécialisés de main-d’ceuvre dépendra d’une
formation de base en ergonomie dans le cadre de programmes plus larges, par
exemple la formation de conseiller d’orientation. Parallelement, il faut prévoir d’'inclure
dans les programmes formant les futurs administrateurs et les agents de personnel, des
notions de base sur les limitations fonctionnelles et les obstacles sur le marché du

travail.

Centres de travail adapte

16. L'Office des personnes handicapées du Québec s’engage a :

= @tudier le transfert a une autre responsabilité administrative de l'accréditation et du
financement des centres de travail adapté ;
= étudier de nouvelles modalités de financement des centres de travail adapté.

Cette responsabilité reléve actuellement de 'TOPHQ. Cependant, il faut sérieusement en
considérer le transfert. Les centres de travail adaptés pourraient relever d’'un réseau
régulier : un ministere ou organisme a vocation économique. Par ailleurs, on doit

trouver des formules réalisables pour s’assurer que le financement fourni aux centres
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de travail adapté par I'Etat compense, dans la mesure du possible, uniqguement le

manque de productivité des personnes handicapées.
Travail adapte

17.Que le ministéere de la Main-d’ceuvre et de la Sécurité du revenu, en collaboration
avec 'OPHQ :

= propose de nouvelles formules a expérimenter pour développer le travail adapte.

[l faut planifier des projets pilotes de travail adapté sous d’autres formes que les centres
de travail adapté. On doit prévoir la participation de représentants des centres de travalil
adapté et des personnes handicapées, ainsi que celle de conseillers spéciaux, a ces

discussions.
Initiative privée
18. Que les établissements prives et publics d'aide financiere a I'entreprise privée :

= reperent et éliminent les obstacles a linitiative privée des personnes handicapées
dans le monde des affaires.

Il'y a lieu de cerner clairement les barrieres auxquelles les personnes handicapées se
heurtent dans le monde des affaires, afin de leur ouvrir toutes les activités
économiques. Il faut associer a cette démarche les organismes de promotion pour
bénéficier de leurs expériences concretes de discrimination dans ce domaine. On doit
aboutir a des recommandations précises pour supprimer toute disposition ou pratique
engendrant une discrimination a I'égard des personnes handicapées.
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9. Les ressources résidentielles

Introduction

Un lieu de résidence qui correspond a ses aspirations, c'est un des besoins les plus
fondamentaux de I'étre humain. Etre bien chez soi est non seulement une condition
essentielle a I'équilibre affectif et émotionnel, mais constitue le point de départ de
l'intégration sociale. Traditionnellement, les sociétés occidentales ont eu tendance a
regrouper les personnes handicapées en les hébergeant dans de grandes institutions,
sans égard a leurs besoins spécifiques. Un réseau de ressources résidentielles
adaptées aux besoins de toutes les personnes handicapées a été I'une des premieres
revendications des organismes de promotion. Depuis I'avénement de lidée de
normalisation, on recommande le maintien dans le milieu de vie naturel, I'utilisation des

services communautaires, la participation des usagers a l'organisation des ressources.
La situation

On désigne ici par ressources résidentielles tous les types de domicile ou résident les
personnes handicapées, depuis I'nébergement institutionnel jusqu'au logement
ordinaire. Par hébergement, on entend les résidences de type centre d'accueil, foyer de
groupe ou famille d'accueil, c'est-a-dire des ressources mises a la disposition des
personnes handicapées et administrées par I'Etat, un organisme public ou privé. Par
logement, on entend une unité d'habitation (appartement ou maison) dont les
dimensions sont celles d'un domicile familial et qui est administrée par la personne
handicapée seule ou conjointement avec les personnes avec qui elle vit. On entend par
ressources intermédiaires, les formules mixtes proches du logement ordinaire, mais qui

incluent toujours un certain soutien des services de maintien dans le milieu.
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Le logement

Depuis quelques années, le gouvernement du Québec a adopté des mesures favorisant
le maintien dans le milieu des personnes handicapées. Grace aux programmes

administrés par la Société d'habitation du Québec :

en 1981-82, 815 personnes handicapées habitaient des logements accessibles dans

les HLM ;

= en 1982, 500 personnes handicapées ont bénéficié du programme Supplément au
loyer ;

*» |les personnes agées, handicapées ou non, sont admissibles au programme
Logirente qui paie 75 % de I'écart entre le loyer annuel et 30 % du revenu’ ;

» |es personnes handicapées peuvent recevoir, dans certains cas, une subvention
supplémentaire de 4 000 $ pour rendre leur logement accessible dans le cadre du
programme de rénovation Loginove® ;

= comme tous les citoyens, elles peuvent bénéficier de subventions a I'établissement

de coopératives dans le cadre du programme Logipop.

Parmi ces programmes, le Supplément au loyer pour le logement des personnes
handicapées semble le plus avantageux. Il est le moins colteux et permet de répartir
les logements accessibles plus équitablement que la formule des HLM. Enfin, d'autres
organismes comme I'OPHQ, la Régie de I'assurance automobile, la Commission de la
santé et de la sécurité du travail peuvent aussi financer I'adaptation de logement.

Tous ces programmes ont permis a un certain nombre de personnes handicapées de
trouver des solutions a leur probléme de logement en s'installant dans des lieux de

' Lintégration de la personne handicapée — Etat de la situation, Secrétariat des conférences socio-
économiques du Québec, 1981, p. 88.

2 L'intégration de la personne handicapée — Rapport, Secrétariat des conférences socio-économiques,
1982, p. 184.
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résidence adaptés, dans un environnement de leur choix. Mais on note cependant

encore de graves lacunes :

* manque de logements accessibles et a prix modique en général bien que les
nouvelles HLM le soient ;

= concentration de personnes handicapées dans certains édifices accessibles, entre
autres dans les HLM construites avant I'application de la politigue d'accessibilité
universelle de la Société d'habitation du Québec ;

= obstacles dans les criteres d'admission aux HLM, bien que la Société d'habitation du
Québec les révise actuellement ;

= manque d'information sur le Supplément au loyer ;

» administration du programme du Supplément au loyer non intégrée aux organismes
gérant habituellement les programmes de logement ;

= manque d'information sur les logements accessibles existants ;

= manque d'information sur les normes d'accessibilité et les adaptations possibles.

Par ailleurs, la formule coopérative semble peu exploitée, malgré sa grande souplesse
qui correspond aux objectifs d'autonomie et de participation de la personne.

L’hébergement

Depuis une dizaine d'années, le ministere des Affaires sociales a défini une nouvelle
orientation pour I'hébergement des personnes handicapées. Deés 1974, dans un
document de travail intitulé Proposition de politique concernant les jeunes adultes et
adultes inadaptés, il recommandait de « recourir a des solutions normalisantes, c'est-a-
dire dans la communauté et sous des formes s'apparentant le plus possible au
logement de tout le monde... Les modalités a privilégier vont donc du cété des foyers de
groupe, d'appartements surveillés, de familles d'accueil, de foyers coopératifs, etc. »°

® Proposition de politique concernant les jeunes adultes et adultes inadaptés, ministére des Affaires
sociales, 1974, p. 32.
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Vers 1976, le ministére mettait sur pied les premiers foyers de groupe au Québec a
l'intention des personnes ayant des limitations importantes sur le plan physique et
mental. En 1977, le Livre blanc confirmait cette orientation en établissant une priorité
pour « le développement de ressources résidentielle a dimension humaine et adaptées
aux besoins des personnes handicapées »*.

Ces prises de position laissaient présager, ou a tout le moins espérer, un
développement relativement rapide des formules d'hébergement a dimension plus
humaine. Mais on a assisté plutét dans les années qui suivirent a un piétinement dans
leur implantation. Actuellement, elles sont nettement insuffisantes par rapport a la
nature et a I'envergure des besoins. La responsabilité quant a leur mise en place n'est
pas clairement définie. En revanche, une proportion importante de ressources
institutionnelles sont des centres hospitaliers de soins prolongés qui ne sont pas congus
en fonction des besoins réels des personnes handicapées. Les quelques données

suivantes sont particulierement éloquentes en ce sens.

Les personnes ayant des limitations intellectuelles

Au 31 mars 1980, 4 672 personnes ayant des limitations intellectuelles étaient
hébergées dans des centres d'accueil, de type institutionnel alors que 484 demeuraient
en foyer de groupe®. Dans ces centres d'accueil, la proportion du personnel
administratif et de soutien par rapport au personnel d'intervention était de 1 pour 2,1.

Au 31 mars 1981, 3432 personnes ayant une déficience intellectuelle étaient
hébergées dans des centres hospitaliers psychiatriques ; 29 % de ces personnes ont
une déficience Iégere ou moyenne ; 23 % y résident depuis moins de quatre ans, alors

* Livre blanc — Proposition de politique a I'égard des personnes handicapées, ministere des Affaires
sociales, 1977, p. 30.

® Rapport de la tables Hébergement-Logement, p. 61.
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que 65 % y demeurent depuis plus de dix ans ; 45 % ont moins de 34 ans. A la méme
date, 176 personnes, soit 5,6 % de I'ensemble, y résidaient depuis moins d'un an alors
que douze mois plus tard, le 31 mars 1981, 240 personnes, soit 6,96 % en étaient a
leur premiere année de séjour. Ces chiffres démontrent que non seulement des
personnes ayant une déficience intellectuelle continuent d'entrer dans des centres

hospitaliers, mais encore que leur nombre augmente plutét que de diminuer®.

Les personnes ayant des troubles psychiques et émotionnelles

On posséde peu de données sur les personnes ayant des troubles psychiques et
émotionnels; on sait que 7 400 d'entre elles sont hébergées en centres hospitaliers
psychiatriques. Il y a eu une évolution trés nette au cours des derniéres années vers un
retour dans le milieu de vie. Elle ne s'est cependant absolument pas traduite par une
amélioration des conditions de vie des ex-résidents de centres hospitaliers
psychiatriques, Aucun service de soutien n'a été mis sur pied pour leur venir en aide et
aucun suivi n'est assuré. lls sont maintenant les pensionnaires des maisons de
chambres, a la remorque des tenanciers ou d'autres chambreurs pour qui le bien-étre
n'est pas toujours une priorité, Une partie d'entre eux retournent périodiguement au
centre hospitalier.

Les personnes ayant des limitations physiques

Les personnes ayant une déficience physique font partie des 59 579 adultes hébergés
dans les différentes ressources du ministere des Affaires sociales, y compris les
familles d'accueil. Une faible proportion d'entre elles sont hébergées en centre d'accueil
et de réadaptation: dix établissements qui consacrent 3000000$% par an a
I'hébergement sur un budget total de 22 000 000 $ ; 42,5 % de leurs services sont

donnés en consultations externes. Les autres sont dans les centres d'accueil pour

® Données fournies par le ministére des Affaires sociales a partir du fichier de I'Hygiéne mentale.
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personnes agées, les centres hospitaliers de soins prolongés et certains départements
des autres centres hospitaliers.

Les personnes ayant une déficience physique se répartissent dans les différentes
ressources de fagon aléatoire, sans tenir compte de leurs besoins ni de la vocation de
I'établissement’. Nombreuses sont celles qui voudraient en sortir, mais il n'existe pas
suffisamment de ressources dans le milieu pour répondre a leurs besoins. Pour bien

saisir leur situation en milieu d'hébergement, il faudrait ajouter un portrait :

» des conditions de vie dans les établissements, en particulier celles qui touchent le
respect de la dignité, de la vie privée et de I'autonomie de la personne ;
= des politiques et programmes visant a développer le potentiel d'intégration de la

personne a sa communauté.

Aucune étude n'existe actuellement sur cette question, mais on peut dire que
l'intervention dans les établissements de moyenne et de grande importance ne met pas
l'accent sur ces deux aspects. Quelques progrés ont été réalisés pour humaniser
davantage la vie quotidienne dans certains centres d'accueil, mais dans I'ensemble on
peut affirmer que, dans les établissements de type institutionnel, le respect des droits
fondamentaux de la personne demeure subordonné a des objectifs de rentabilité

administrative.

Le gouvernement du Québec a. voulu rétablir cette situation en modifiant certaines
dispositions législatives pour reconnaitre officiellement le réle du comité des
bénéficiaires dans les établissements, en décembre 1981. Mais les pouvoirs de ces
comités se limitent a représenter les bénéficiaires, a participer a I'organisation des
loisirs et a conseiller le conseil d'administration sur les questions relatives aux

conditions de séjour. Par ailleurs, malgré les efforts du ministére des Affaires sociales

" L'intégration de la personne handicapée — Etat de la situation, Secrétariat des conférences socio-
économiques du Québec, 1981, p. 93.
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pour développer des ressources résidentielles a dimension plus humaine, le secteur

institutionnel demeure largement prédominant.

En 1980, 6 923 adultes et 16 437 enfants demeuraient dans des familles d'accueil au
Québec. En 1978, L'Opération 30 000, menée par le ministere des Affaires sociales
pour recenser les enfants placés en milieu substitut, dénombrait 4 067 enfants ayant
une déficience. Aucune étude similaire n'a été réalisée pour les adultes. La famille
d'accueil constitue souvent une alternative intéressante pour vivre dans un milieu plus
normal. Mais le recrutement des familles d'accueil pour les personnes handicapées est
difficile. Les préjugés, la méconnaissance des besoins des personnes handicapées,
l'insuffisance des programmes de formation, l'inaccessibilité des domiciles génent ce

recrutement.

Méme si le ministere tente d'orienter ses politiques pour que les familles d'accueil
deviennent véritablement des agents d'intégration sociale, un certain nombre d'entre
elles ne constituent pas des milieux sains pour les personnes handicapées. Par
exemple, dans des milieux socio-économiquement faibles et ruraux en particulier, le
revenu apporté par la présence d'un enfant en famille d'accueil devient souvent la
principale motivation au détriment de la qualité de l'intervention. En milieu rural, les
adolescents et les adultes placés sont souvent de la main-d'ceuvre a bon marché au
profit de la famille. De plus, la famille d'accueil peut représenter un milieu favorisant
pour un enfant, mais une situation de dépendance pour un adulte. Certaines familles
qui accueillent plusieurs enfants ou adultes deviennent de véritables petites institutions,
avec la méme logique dans la fourniture de services et le méme type de rapports

humains.

Le ministére des Affaires sociales a mandaté les Centres de services sociaux pour
administrer la politique des familles d'accueil. lls révisent régulierement la situation du
pensionnaire. lls développent actuellement des programmes de formation pour aider les
familles dans leur intervention. Le ministére accorde a chacune d'entre elles un prix de
journée qui est révisé annuellement ; les familles qui accueillent un enfant ou un adulte

ayant une déficience ont droit a un supplément.
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LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DE L’HABITATION ET DE LA PROTECTION DU CONSOMMATEUR :

= porter a 500, des 1982, le nombre de logements touchés par le programme de Supplément au
loyer ;

= continuer a modifier les Habitations a loyer modique et a construire les nouvelles selon les normes
d’accessibilité universelle.

CONSEIL DE LA COOPERATION :

= sensibiliser la population des coopérateurs québécois a la réalité des problémes des personnes
handicapées, particulierement en ce qui concerne le logement.

MINISTERE D’ETAT AU DEVELOPPEMENT SOCIAL :

= impliquer les organismes de promotion dans la définition de normes de qualité de services offerts
fans les centres d’accueil et dans le contréle de I'application de ces normes de qualité de vie, et
dans l'ouverture de ces centres vers le milieu, vers la communauté.

Les objectifs

Définition de la clientéle et des ressources résidentielles

Les ressources requises pour répondre a l'ensemble des besoins des personnes
handicapées se divisent en trois grandes catégories.

Le logement

Il s'agit d'un appartement ou d'une maison de la dimension d'une résidence familiale
administrée par une personne handicapée seule ou conjointement avec les personnes
qui y habitent avec elle. Une personne handicapée ou des personnes handicapées
peuvent y résider de facon autonome avec l'apport de certains services. Ces services
peuvent couvrir les aspects suivants : l'aide financiére de type supplément au loyer,
I'adaptation physique des lieux, I'aide permanente a domicile pour aider la personne a
compenser ses limitations fonctionnelles face aux activités de la vie quotidienne en

logement®.

® L’aide personnelle est traitée au chapitre 10, Le maintien & domicile.
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Le logement se distingue des autres ressources résidentielles par le fait que c'est un
lieu d'habitation ordinaire quant a ses dimensions physiques, au nombre de personnes
qui y habitent et a la possibilité qu’a la personne de choisir les gens avec qui elle désire
habiter. Selon le degré d'adaptation spécifique aux personnes handicapées, il faut aussi
parler de logement ordinaire ou de logement adapté.

L’hébergement

Les ressources d'hébergement sont des centres d'accueil, des centres hospitaliers de
soins prolongés, des foyers de groupe ou des familles d'accueil qui sont administrés par
I'Etat, des organismes privés ou des particuliers supervisés par I'Etat. On y retrouve sur
place non seulement I'habitation et les repas mais également les services d'aide requis
par la personne. Dans certains cas, on y retrouve également des services de
traitements médicaux, ou d'adaptation ou de réadaptation. Des personnes handicapées
peuvent y résider sur une base permanente ou temporaire, lorsque leur situation
requiert une intervention constante ou, dans certains cas, a cause de l'absence de

services dans le milieu.

Le type d'encadrement varie beaucoup entre le centre d'accueil, le centre hospitalier, le
foyer de groupe et la famille d'accueil. Le choix d'une solution doit se faire en fonction
de la situation de chaque personne et de I'étendue de ses besoins. Les contraintes
imposées par l'organisation des services y sont évidemment plus importantes que dans

un logement, mais on doit en limiter I'influence le plus possible sur la vie des résidents.
Les ressources intermédiaires

On entend par ressources intermédiaires des filots résidentiels ou des appartements
supervisés dont les caractéristiques se rapprochent du logement en ce qui a trait au
nombre de personnes qui y vivent et aux dimensions physiques des lieux, mais qui
conservent certains liens de dépendance avec une ressource d'hébergement comme le

centre d'accueil.
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Ces ressources sont administrées par le centre d'accueil qui y offre également des
services d'aide aux personnes selon l'autonomie fonctionnelle de chacune d'elles. Ces
ressources s'adressent a des personnes qui sont suffisamment autonomes pour quitter
le centre d'accueil et dont I'état ne nécessite pas de soins médicaux d'une maniere
constante, mais qui ont toujours besoin d'une intervention périodique ou réguliere en
provenance du centre d'accueil. Une personne handicapée peut résider dans une
ressource residentielle intermédiaire, en permanence ou temporairement, afin

d'acquérir 'autonomie nécessaire pour s'installer en logement.

1. La disponibilité d’une intervention pour I'acces a une ressources résidentielle a

l'intérieur du plan d’intervention de maintien dans le milieu

Lorsqu'une personne handicapée le demande, elle doit pouvoir bénéficier d'une
intervention pour son accés a une ressource résidentielle. Cette intervention se situe
généralement dans le cadre du plan d'intervention en maintien dans le milieu. Selon les

besoins de la personne, elle peut inclure :

= |'évaluation des besoins de la personne et le choix du type de résidence qui lui
convient le mieux ;

» |e choix d'un lieu de résidence (appartement, maison, HLM, foyer de groupe, centre
d’accueil, etc.) qui répond a ses aspirations ;

» |'assistance financiére pour défrayer le colt du loyer, s'il y a lieu ;

» |'adaptation des lieux physiques ;

= |articulation avec les autres éléments du plan d'intervention pour le maintien dans le

milieu, services de maintien a domicile, soutien a la famille et transport.

Le tableau précise les différentes possibilités de services requis dans le cadre d'une
intervention pour l'acces a une ressource résidentielle et les articulations nécessaires

avec les autres éléments du plan d'intervention en maintien dans le milieu.
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2. Le droit pour les personnes handicapées a un milieu résidentiel qui respecte leur

dignité et leur vie privée

La Charte des droits et libertés de la personne reconnait a chaque citoyen le droit a la
sauvegarde de sa dignité... et au respect de sa vie privée. Le respect de ces droits en
milieu résidentiel constitue une condition essentielle a I'équilibre affectif et au
développement harmonieux d'une personne. |l suppose qu'elle puisse vivre comme elle
I'entend, selon ses propres valeurs, accueillir qui elle désire, avoir une vie sexuelle avec
le partenaire de son choix, etc. Quels que soient le lieu ou la ressource résidentielle ou
demeure une personne handicapée, elle a droit a un espace vital physique et
psychologique ou évoluer a sa guise. On doit faire en sorte qu'aucune contrainte d'ordre

administratif ou financier ne compromette le respect de ce droit.

3. La possibilité pour une personne handicapée de choisir le mode et le lieu de
résidence qui correspond a son développement optimal et lui assure une meilleure
qualité de vie

La possibilité de réévaluer ce choix pour tenir compte de I'évolution de sa situation et du

développement des services dans son milieu.

En dépit de toutes les évaluations que l'on puisse faire de la situation d'une personne
handicapée, de ses besoins et des possibilités pour une ressource d'y répondre, c'est
cette personne qui demeure la mieux placée pour prendre la décision. Comme tout
individu autonome et responsable, c'est a elle de choisir sa demeure, en fonction des
possibilités qui s'offrent a elle. Pour les enfants et dans le cas des adultes qui ne sont
pas aptes a prendre seuls cette décision, il revient a la famille de faire en sorte que le
choix d'une option résidentielle se fasse en fonction des droits et des intéréts de la

personne concernée.

L'approche doit étre véritablement centrée sur la personne et ses possibilités de vie
autonome dans la communauté. Elle doit pouvoir choisir un lieu de résidence ou

maintenir ses acquis d'autonomie fonctionnelle et les développer davantage. Les
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intervenants doivent faciliter ce choix en lui fournissant tous les éléments de réflexion
pertinents. De plus, chaque fois qu'elle le désire, elle doit pouvoir réévaluer sa situation
résidentielle pour tenir compte de nouveaux acquis ou de pertes d'autonomie dans le
cas d'une maladie évolutive ou a cause de son age avancé. De méme, lorsque de
nouvelles ressources correspondant mieux a ses besoins se développent dans son

milieu, elle doit y avoir acces.

4. Le droit pour une personne handicapée de prendre les décisions qui concernent
l'organisation de sa vie et la disposition de son avoir propre

Une fois qu'elle a choisi son lieu de résidence, la personne doit pouvoir organiser sa vie
comme elle I'entend en fonction de la disponibilité des services dont elle a besoin, qu'ils
soient distribués par un établissement ou par une ressource communautaire. Cela

suppose que les services soient a la disposition des usagers et non le contraire.

Les politiques doivent favoriser une plus grande liberté individuelle dans le choix
d'activités et la participation a la vie communautaire. Toute contrainte, qui n'est pas
justifiée par l'organisation des services dont les résidents ont besoin, doit étre évitée. Il
faut réduire le plus possible celles qui sont nécessitées par la fourniture des services.
Cela suppose, par exemple, une souplesse des horaires de repas, |'abolition de toute
limitation de circulation, comme le verrouillage des portes, le soir, etc. Cela implique
aussi la possibilité d'aménager son espace a son godt, peu importe le genre de

résidence.

Enfin, on doit reconnaitre a une personne handicapée le droit de gérer elle-méme ses
affaires et de disposer librement de ses biens. Elle doit pouvoir administrer elle-méme
son budget en ayant accés directement a ses revenus, pensions, allocations, etc., et en

assumant la responsabilité de s'acquitter de ses obligations financiéres.
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5. La possibilité pour toute personne handicapée, dans un milieu d’hébergement de
participer aux décisions qui la concernent, notamment par la voix du regroupement

des bénéficiaires

Comme le bien-étre des résidents est la raison d'étre de toute ressource
d'hébergement, il est trés important que ceux-ci participent toujours trés activement aux
décisions qui en déterminent les politiques et le fonctionnement. Cette participation peut
se faire par le biais des comités de bénéficiaires reconnus par la loi ou encore par tout
autre mécanisme sur lequel les résidents et la direction de I'établissement pourront

s'entendre.

6. La reconnaissance par la communauté de toutes les personnes handicapées
quelles que soient leurs différences et la possibilité pour elles de résider et vivre en

contact avec les citoyens de leur communauté

La communauté doit étre ouverte, dans son idéologie, dans ses mentalités, a la
présence de citoyens ayant une différence et les reconnaitre comme ses membres.
C'est la condition essentielle a lintégration des personnes handicapées. Elles ne
pourront jamais s'intégrer a la vie communautaire si, au point de départ, leurs
concitoyens refusent de les voir demeurer dans leur quartier ou dans leur paroisse et de

les avoir comme voisins.

C'est par des contacts réguliers et suivis avec les personnes handicapées que leurs
concitoyens apprendront a voir, par-dela leurs différences, toutes leurs ressemblances
avec eux. C'est en les considérant ainsi comme des égaux que l'on pourra reconnaitre

la pleine patrticipation des personnes handicapées.
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7. L’accessibilité architecturale des lieux de résidence, en fonction de tous les types de

limitations fonctionnelles

Pour choisir un milieu de résidence dans la communauté, il faut pouvoir y circuler
normalement. On doit donc éliminer tous les obstacles qui limitent I'accés pour toute
personne handicapée quels que soient sa déficience ou le degré de ses limitations

fonctionnelles.

Il ne s'agit pas de rendre toutes les résidences du Québec accessibles aux personnes
handicapées, mais de lever les obstacles architecturaux qui empéchent une personne
handicapée de choisir la résidence qui lui convient le mieux et qui favorise son
intégration sociale. Il doit donc y avoir des logements accessibles dans toutes les
communautés pour permettre aux personnes handicapées de s'y installer.
L'accessibilité universelle des résidences publigues comme les centres d'accueil, foyers

de groupe, HLM, etc., doit étre assurée.

Mais, compte tenu du vieillissement de la population, il serait trés approprié et
économique de réviser les normes de construction des résidences afin de les rendre

plus compatibles avec les normes de |'accessibilité universelle.

8. L'acceés a tous les programmes de logement subventionné selon les besoins pour

toutes les catégories de personnes handicapées

Dans les programmes de logement subventionné par I'Etat, il faut éliminer toute
discrimination explicite ou implicite, ainsi que les obstacles directs ou indirects dans les
criteres d'acces, les procédures d'inscription, etc. L'information sur ces programmes doit
rejoindre tous les groupes concernés dans un média qui leur est adapté.
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9. L’information et la formation des intervenants des services résidentiels sur les

besoins des personnes handicapées

Il est important que tous les intervenants dans le domaine des services résidentiels
(constructeurs, architectes, personnel des Offices municipaux d'habitation, des
programmes gouvernementaux, etc.) soient informés des besoins spécifiques des

personnes handicapées quelles que soient leurs déficiences.

De la méme facon, le personnel des centres d'accueil d'hébergement et des centres
d'accueil de réadaptation doit étre formé pour orienter son intervention vers le
développement du potentiel de la personne et son maintien dans son milieu de vie. Il
doit aussi étre sensibilisé au respect de la vie privée et de la dignité de la personne, afin
que lui apparaisse l'importance de ne pas imposer par son intervention des valeurs qui
sont les siennes et pas nécessairement celles de la personne handicapée concernée.

10. Le maintien des personnes handicapées dans le milieu

On doit donner la priorité aux ressources qui permettent aux personnes handicapées de
demeurer ou de retourner vivre dans leur milieu. Les politiques et Il'allocation des
budgets doivent favoriser le développement d'unités de logement ou d'hébergement qui
s'apparentent le plus possible a celles des familles ou des regroupements de personnes
qu'on rencontre habituellement dans la société. On doit renverser la tendance actuelle a
héberger la majorité des personnes handicapées dans de grandes institutions ou une
infrastructure de services trés lourde prend le pas sur des solutions plus souples et plus
légéres. |l faut favoriser un plus grand contréle des personnes handicapées sur le choix

de leur milieu de résidence et sur les conditions de vie qui y regnent.
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11. L'autosuffisance locale en fonction des besoins de logement et d’hébergement des

personnes handicapées

Pour qu'une personne handicapée trouve dans son milieu la ressource résidentielle
dont elle a besoin, il faut que cette ressource y existe. Dans chaque région, on doit
satisfaire tous les besoins de logement et d'hébergement des personnes qui y résident.
La politique gouvernementale visera a accorder a chaque région les ressources

nécessaires au développement de I'ensemble des services requis.

12.La répartition des ressources d’hébergement et de logement pour les personnes

handicapées sur tout le territoire d’une région, d’une ville, d’un quartier

La répartition des ressources résidentielles sur un territoire donné est trés importante.
D'une part, la concentration dans un méme endroit empéche qu'une personne
handicapée puisse s'installer ailleurs ; d'autre part, en regroupant ainsi les personnes
handicapées a partir de leur besoin de logement ou d'hébergement accessible, on
transporte en milieu ouvert les problémes de linstitution : on crée artificiellement une
communauté d'intéréts qui peut devenir un obstacle a l'intégration des personnes

handicapées a I'ensemble de leurs concitoyens.

13.La complémentarité et la coordination entre les établissements et les réseaux pour

répondre aux besoins résidentiels des personnes handicapées

Pour répondre aux besoins spécifiques de chaque personne handicapée, I'éventail de
ressources nécessaires va du centre d'accueil au logement en passant par une série de
solutions ou la personne peut disposer des services pour compenser ses limitations
fonctionnelles. La continuité et la progression de cet ensemble exige une
complémentarité et une coordination entre les divers intervenants des centres d'accuell,
des offices municipaux d'habitation, des centres locaux de services communautaires,
des ministéres concernés, des organismes de promotion, etc., dans la planification
comme dans la fourniture des services. Ces intervenants devront s'articuler aux niveaux

local, régional et national et disposer de pouvoir décisionnel, pour étre efficaces. lls
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constitueront aussi une source de renseignements privilégiée pour I'élaboration de

politiques futures.
Les recommandations
Ensemble de ressources

1. Que le ministere des Affaires sociales et le ministere de [I'Habitation et de la

Protection du consommateur :

= développent et assurent la disponibilité des ressources résidentielles dont les
personnes handicapées ont besoin.

Le ministere des Affaires sociales et celui de I'Habitation et de la Protection du
consommateur ont de grandes responsabilités a assumer dans la mise en place d’un
ensemble de ressources résidentielles pour les personnes handicapées. Les
résidences de type hébergement relévent du ministére des Affaires sociales, alors que
celles du type logement sont sous la juridiction du ministére de I'Habitation et de la
Protection du consommateur. Les solutions intermédiaires impliquent une participation
de I'un et de l'autre. Il importe donc que chacun prenne la responsabilité de développer

les ressources relevant de sa juridiction selon les objectifs de A PART... EGALE.
Coordination nationale

2. Que le ministere de ['Habitation et de la Protection du consommateur, en

collaboration avec le ministere des Affaires sociales :

= assure la coordination nationale pour la réalisation des objectifs de A
PART... EGALE dans le domaine des ressources résidentielles.

Le développement adéquat de ressources résidentielles variées pour répondre aux
besoins de 'ensemble des personnes handicapées suppose une collaboration poussée
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entre les intervenants. Une coordination nationale doit étre assurée avec les
organismes suivants : ministére des Affaires sociales, Société d’habitation du Québec,
Conférence des conseils régionaux de la santé et des services sociaux, Association des

centres de services sociaux, Union des municipalités et les organismes de promotion.

La coordination nationale devra définir :

» des modéles de services résidentiels a 'intention des personnes handicapées ;

* |es mandats de chacun des organismes impliqués dans la mise en place de ces
modeles ;

» |es collaborations nécessaires entre ces établissements ou organismes ;

= les responsabilités budgétaires de chacun des réseaux.

Il existe un lien trés étroit entre la disponibilité de services de maintien a domicile et la
possibilité pour certaines personnes handicapées de s’installer dans le lieu résidentiel
de leur choix. Par conséquent, il faudra établir des liens étroits et continus entre les
responsables des services résidentiels et ceux du maintien a domicile, tant au niveau

national que régional et local.

Compte tenu de sa responsabilité a I'égard de I'’habitation de tous les citoyens, le
ministere de I'Habitation doit assumer le leadership de cette coordination. Il devra
s’assurer de la collaboration du ministére des Affaires sociales et de son réseau pour

tous les services de soutien.

Ressources légéres

3. Que le ministére des Affaires sociales :

» s‘assure de la mise en place des ressources résidentielles légéres, en milieu ouvert,
pour répondre aux besoins des personnes handicapées ;

= assure le transfert du budget et du personnel des ressources vers le milieu ouvert

pour amener une diminution de l'importance du secteur institutionnel.
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Les centres d’accueil et les centres hospitaliers de soins prolongés regroupent encore
une trés forte proportion des personnes handicapées au Québec au détriment de
ressources plus légéres et plus adéquates. Il importe donc que le ministére des Affaires
sociales y réduise I'admission aux personnes qui en expriment expressément le désir et
permette a toutes celles qui le souhaitent d’en sortir en leur offrant des alternatives
mieux adaptées a leurs besoins. Le ministere devra voir au réaménagement des

ressources pour permettre la réalisation de cet objectif.

Supplément au loyer

4. Que la Société d’habitation du Québec :

= assure le développement rapide du programme de Supplément au loyer ;

= confie aux Offices municipaux d’habitation le mandat d’administrer ce programme ;

= confie a un organisme associé a l'accés au logement pour I'ensemble des citoyens,
le mandat d'administrer ce programme la ou il nexiste pas d’Office municipal
d’habitation.

La Société d’habitation du Québec devra continuer d’augmenter le budget de ce
programme pour répondre aux besoins d’'un plus grand nombre de personnes quelles
que soient leurs déficiences. Elle devra aussi en confier 'application a une méme
structure a travers la province. Ainsi, cette structure sera bien identifiée et il deviendra
plus facile d’articuler des politigues d’information qui rejoignent toutes les clienteles
visées. Par ailleurs, une sélection plus uniforme évitera que des personnes ayant
certains types de déficiences ou de limitations fonctionnelles soient favorisées au
détriment d’autres. Les Offices municipaux d’habitation, ou des organismes préoccupés
par l'accés au logement pour I'ensemble des citoyens, devront assumer cette

responsabilité.
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Logipop

5. Que la Société d’habitation du Québec, en collaboration avec le Conseil de la

coopération du Québec et la Société du développement coopératif :

= continue a développer le programme Logipop en accordant une attention particuliere

a l'information auprés des personnes handicapées.

La formule coopérative peut s’avérer une excellente solution au probleme de logement
de certaines personnes handicapées en respectant leur autonomie. Il y aurait lieu
d’'impliquer les organismes qui travaillent dans le domaine de la coopération pour qu’ils
apportent un soutien technique aux groupes de personnes handicapées qui désirent

former une coopérative d’habitation.

Adaptations de logement

6. Que la Société d’habitation du Québec :

» finance les adaptations de logement pour toutes les personnes limitées
fonctionnellement par des obstacles physiques dans leur autonomie en logement.

Pour ce faire, la Société d’habitation du Québec pourra s’assurer du concours de
'OPHQ, de la Commission de la santé et de la sécurité du travail et de la Régie de
'assurance-automobile.

7. Que la Société d’habitation du Québec :

» voie a ce que les familles d’accueil soient admissibles au financement des

adaptations au logement.

La formule de la famille d’accueil constitue une réponse aux besoins des personnes qui

requiérent un support tout en les maintenant dans un milieu normal. Il y a lieu
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d’accorder aux familles d’accueil les ressources nécessaires pour bien s’acquitter de
leur mandat. Certaines d’entre elles ont I'intérét et la motivation pour bien jouer le role
de soutien auprés de personnes handicapées, mais l'inaccessibilité des lieux constitue
un obstacle qui les empéche d’en accueillir.

Familles d’accueil

8. Que les Centres de services sociaux :

= accentuent le recrutement des familles d’accueil pour les personnes handicapées ;

= gpportent aux familles d’accueil un meilleur soutien en termes de formation et un
meilleur suivi pour leur permettre de mieux jouer leur réle ;

= dépistent les situations inadéquates dans les familles d’accueil pour y apporter les

correctifs nécessaires.

Un certain nombre de familles d’accueil pourraient constituer un milieu favorable au
développement des personnes handicapées. Mais elles se refusent a envisager
I'éventualité d’en accueillir par ignorance de la situation des personnes handicapées et
de la nature et l'importance du soutien qu’elles requiérent. Pour cette raison, les
Centres de services sociaux doivent accentuer le recrutement des familles d’accuell
pour les personnes handicapées en diffusant de linformation pour désamorcer les
préjugés et les craintes injustifiées.

Planification régionale

9. Que les Municipalités régionales de comte, en collaboration avec les Conseils

régionaux de la santé et des services sociaux :

» planifient le développement de ressources résidentielles pour les personnes

handicapées, sur leur territoire.
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Le développement de I'éventail de ressources proposées implique divers intervenants
et requiert beaucoup de cohésion et de complémentarité également aux niveaux
régional et local. Les Municipalités régionales de comté et les Conseils régionaux de la
santé et des services sociaux devront collaborer dans la planification du développement
d’'un ensemble cohérent de ressources résidentielles pour les personnes handicapées.
lls élaboreront un modele régional, ils susciteront les collaborations nécessaires a sa
mise en place et faciliteront les échanges d’'information. lls devront travailler en étroite

collaboration avec les coordonnateurs des services a domicile.

Information

10. Que les Offices municipaux d’habitation et les autres organismes mandatés pour
I'administration du programme de Supplément au loyer :

= assurent la disponibilité de toute linformation nécessaire sur l'ensemble des
services résidentiels disponibles aux personnes handicapées.

Il faut permettre a une personne de choisir, en ayant une connaissance de ses besoins
propres et des possibilités d’accueil du milieu, la formule résidentielle qui lui convient le
mieux et qui répond aux exigences de son plan de services. Pour ce faire, les Offices
municipaux d’habitation doivent mettre a la disposition des personnes concernées
toutes les informations pertinentes sur les ressources disponibles, dans un médium qui

leur est accessible.

Conditions de séjour

11. Que le gouvernement du Québec :

» modifie la Loi sur la santé et les services sociaux pour permettre aux comités de

bénéficiaires des établissements de participer a la gestion de toutes les activités qui

ont une incidence sur les conditions de séjour des résidents.
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Les conditions de vie a l'intérieur des établissements constituent un élément important
du bien-étre des résidents et ils doivent avoir la plus grande influence possible sur elles.
Par conséquent, le comité le comité des bénéficiaires doit étre associé a la gestion de
toutes les questions qui ont une incidence sur les conditions de vie. L’attitude de la
direction et du personnel de I'établissement doit faciliter la création d’un milieu de vie

correspondant aux attentes des résidents.
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10. Les services de maintien a domicile

Introduction

On ne peut parler sérieusement d'intégration des personnes handicapées sans mettre
en place les services dont elles ont besoin pour vivre de la facon la plus autonome
possible dans un milieu résidentiel régulier. L'acces aux services de maintien a domicile
pour toutes les personnes qui les requierent dépend d'un choix politique. Ce secteur
doit étre percu comme un des domaines prioritaires de développement. Il faut trouver
des moyens efficaces pour s'assurer que les personnes handicapées profitent au

maximum des investissements urgents a réaliser dans ce domaine.

On se centrera sur les services dont les personnes handicapées ont besoin elles-

mémes pour s'intégrer ou se maintenir dans leur domicile'.

Les services de maintien a domicile ne constituent qu'une partie des services requis
pour favoriser le maintien dans le milieu des personnes handicapées. Elles ont besoin
de services préalables dans plusieurs autres domaines : par exemple, des programmes
assurant la disponibilité de logements accessibles et de services d'adaptation ou de
réadaptation. Par ailleurs, il ne suffit pas de permettre a une personne de demeurer
dans son domicile, ou de quitter un milieu institutionnel ; il faut aussi lui permettre de
participer aux activités de sa communauté en adaptant les moyens de cette

participation.
La situation
L'accés aux services de maintien a domicile, dont les personnes handicapées ont

besoin pour s'intégrer ou se maintenir dans un milieu résidentiel ordinaire, est marqué

par des inégalités flagrantes. Les personnes bénéficiant de programmes publics

' Les besoins particuliers des familles ayant parmi leurs membres des personnes handicapées sont
traités au chapitre 11, Le soutien aux familles.
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d'assurance collective voient leurs besoins mieux satisfaits. Il s'agit des clients de la
Régie de I'assurance-automobile et de la Commission de la santé et de la sécurité du
travail. Les personnes qui ne sont pas couvertes par ces programmes doivent recourir
aux services limités des établissements du réseau des affaires sociales et des
organismes bénévoles subventionnés conformément a la Politique des services a
domicile du ministere des Affaires sociales. En dernier recours, elles peuvent faire

appel a 'OPHQ, dans le cadre d'un plan de services.

L'insuffisance de ressources a pour effet de placer de nombreuses personnes
handicapées devant l'alternative d'imposer a leurs proches des charges importantes ou

d'aller vivre en institution, alors qu'elles aspirent a une vie autonome en société.

Les programmes d’assurance collective

La Commission de la santé et de la sécurité du travail peut accorder une allocation
financiére pour l'achat de services de soins ou d'aide a domicile aux victimes
d'accidents du travail ou de maladies professionnelles. Ceci se fait habituellement
lorsqu'une personne ne peut obtenir les services du réseau des affaires sociales?. Cette
allocation est accordée, pour une période déterminée dans le cas d'une l'invalidité
temporaire, ou indéterminée, dans le cas d'une invalidité permanente. Elle est versée
directement au bénéficiaire pour l'achat des services et calculée suite a une évaluation
individuelle des besoins. Il y a des tarifs maximum pour les services de soins et d'aide.
Cependant, les personnes concernées peuvent généralement obtenir ces services en
quantité suffisante et dans des conditions satisfaisantes. Cette satisfaction est due en
grande partie au fait que c'est la personne elle-méme qui choisit et entraine le

personnel requis.

? Les informations sur les pratiques de la CSST et de la RAAQ sont tirées d'une étude faite par la
Fédération des CLSC du Québec : La problématique du versement direct de sommes d'argent par
les CLSC a des personnes handicapées (ou d’autres clientéles) pour leur permettre d’acheter des
aides dont elles ont besoin pour vivre a domicile, mai 1982.
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Pour sa part, la Régie de l'assurance-automobile peut aussi accorder une aide
financiere pour l'achat de services de maintien a domicile a toute personne ayant une
incapacité temporaire ou permanente suite a un accident de circulation. La aussi, une
évaluation individuelle des besoins détermine le montant de ['allocation. Les
programmes de ces deux organismes sont caractérisés par leur grande souplesse ; ils
visent a la fois la rentabilité des sommes investies et le plus haut degré d'autonomie
possible des personnes.

L’OPHQ : une aide palliative

L'OPHQ peut accorder une aide matérielle temporaire dans le cadre d'un plan de
services. Les services de maintien a domicile constituent un des domaines ou il y a le
plus de demandes. L'aide accordée doit étre essentielle a la réalisation des objectifs du
plan de services et elle est fournie seulement si la personne ne peut recevoir de
services des ressources existantes. Les personnes handicapées concernées recgoivent
directement les sommes d'argent nécessaires pour acheter les services. L'aide
accordée est calculée en fonction des taches quotidiennes que la personne ne peut
accomplir elle-méme et des heures de services requis, suite a une évaluation
individuelle des besoins. L'OPHQ joue ce réle palliatif en attendant le développement
de ressources adéquates. |l n'intervient qu'aprés s'étre assuré aupres des
établissements responsables que les ressources sont effectivement inexistantes ou

épuisées.

Les services a domicile du réseau des affaires sociales

Le réseau des affaires sociales et les organismes bénévoles subventionnés par le
ministére des Affaires sociales fournissent aux personnes handicapées des services de
maintien a domicile avec des ressources limitées. Cependant, linsuffisance des

ressources n'est qu'une dimension du probléme.

Issus d'une tradition de services de santé, les services de maintien a domicile ont été

développés initialement au Québec pour accélérer le retour a domicile des personnes
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ayant subi des interventions chirurgicales et pour répondre aux besoins des personnes
agées et des malades chroniques. Les services fournis aux personnes handicapées par
les établissements du réseau des affaires sociales désignés a ces fins, demeurent, en

trés grande partie, imprégnés par le modéle médical.

La Politique des services & domicile® du ministére des Affaires sociales donne le cadre
minimal des services a offrir aux personnes handicapées. Le ministére identifie cette
clientele comme prioritaire et attache une grande importance au maintien a domicile
comme moyen de favoriser l'intégration des personnes handicapées a la communauté.
Malgré ces aspects innovateurs, les services mis en place ne sont pas adaptés aux
besoins des personnes handicapées qui en ont le plus besoin. Cette situation est
d'autant plus urgente qu'elle risque de compromettre les objectifs de maintien dans le
milieu et d'intégration maximale des personnes handicapées dans les activités de la

communauté.

Actuellement, les services sont dispensés par différents établissements : les Centres
locaux de services communautaires, les Centres de services sociaux, les Départements
de santé communautaire et certains centres d'accueil de réadaptation. Des organismes
hors réseau, bénévoles ou autres, donnent aussi des services a domicile subventionnés
par le ministére, sur recommandation des Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux.

A part quelques expériences isolées d'achat individuel des services®, les personnes
handicapées dépendent de la disponibilité du personnel rattaché a ces établissements
(infirmier/ére, auxiliaire familial/e, etc.). Ces services sont trop souvent distribués selon
des normes élaborées en fonction de contraintes administratives et non en fonction des

besoins réels et du style de vie des personnes. La rigidité des horaires empiéte aussi

% Les services a domicile, ministére des Affaires sociales, 2979.

* Lintégration de la personne handicapée — Rapport, Secrétariat des conférences socio-économiques du
Québec, 1982, p. 184-185.
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sur le droit des personnes handicapées de mener une vie normale, par exemple,
manger ou se coucher aux heures désirées. Malgré des expériences intéressantes et
quelques progres a cet égard, les services offerts par les établissements du réseau des
affaires sociales sont encore souvent fournis selon des modalités qui ne sont pas

compatibles avec la qualité de vie visée.

L'absence généralisée d'une évaluation individuelle des besoins des personnes
handicapées nécessitant des services de maintien a domicile reflete bien cette réalité.
Plusieurs carences caractérisent l'organisation actuelle des services de maintien a
domicile disponibles par l'entremise du réseau régulier. Il existe, d'une part, une
méconnaissance des besoins des personnes handicapées et, d'autre part, un manque
de définition des types de services requis pour y répondre. De plus, la politique actuelle
néglige les personnes handicapées ayant des limitations fonctionnelles importantes ;
elle favorise les personnes ayant certains types de besoins ou requérant un nombre
restreint d'heures de services (quatre ou cinq heures par semaine). Cette situation
privilégie les personnes handicapées ayant un degré d'autonomie fonctionnelle déja

assez éleve.

Il est beaucoup plus facile d'obtenir des soins a domicile qui demandent habituellement
une quantité limitée d'heures d'intervention. Mais de tels services ne peuvent répondre

a I'ensemble des besoins de maintien a domicile des personnes handicapées.

Par ailleurs, les établissements du réseau et beaucoup d'organismes hors réseau
ignorent les besoins des personnes ayant une déficience intellectuelle. Ceci malgré le
fait qu'elles soient officiellement reconnues comme une clientéle ayant droit aux
services dans la politique du ministere des Affaires sociales et qu'elles constituent une
proportion trés importante du nombre total de personnes handicapées.

L'insuffisance de la formation des intervenants rattachés aux établissements du réseau
a une influence directe sur la qualité des services regus. Les personnes handicapées
concernées doivent souvent décrire au personnel les méthodes appropriées a utiliser,

par exemple pour l'aide physique requise.
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Selon la politique du ministere, les fournisseurs de services a domicile sont censés étre
clairement désignés dans chaque région et coordonner les actions des autres instances
impliquées. Cependant, la réalité ne reflete guere les structures décrites dans la
Politique. L'établissement privilégié dans la fourniture de ces services est le Centre local
de services communautaires. Par contre, limplantation de ces établissements
demeurant incompléte, le manque de coordination et de collaboration des organismes

est souvent plus prononcé dans les régions qui en sont privées.

Mais les personnes handicapées se font souvent dire par les établissements mandatés
pour fournir des services a domicile a la population en général, qu'elles doivent
s'adresser « ailleurs » pour trouver des réponses a leurs besoins. C'est que les modes
d'allocation et de contr6le des budgets de maintien a domicile dans les régions
n'assurent pas toujours aux personnes handicapées la disponibilité et la continuité de
ces services. |l est présentement impossible d'identifier la part des budgets qui sert a
offrir des services de maintien a domicile aux personnes handicapées. Dans ces
circonstances, il est difficile de s'assurer que ces personnes regoivent leur juste part et
que les budgets ne sont pas utilisés a d'autres fins, par exemple pour d'autres clienteles

prioritaires.

Une partie du budget total consacré aux services a domicile par le ministére est
accordée aux organismes bénévoles pour jouer un rbéle complémentaire aux
établissements du réseau. Certains d’entre eux ont recours a des Projets de
développement communautaire du Canada pour offrir des services aux personnes
handicapées, étant donné linsuffisance des ressources disponibles par le mode
habituel de financement.

Il ne faut pas oublier la question fondamentale de I'ampleur des budgets consacrés aux

services a domicile. Les budgets approximatifs pour I'année financiére 1982-1983 sont :
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ORGANISMES MILLIONS $

C.L.S.C. 24,44
D.S.C. 16,36
C.R.S.S.S. (pour redistribution dans

la région)

C.S.S. 7,33
Organismes bénévoles 3,65
TOTAL 67,06

Ce total d’environ 67 millions de dollars parait considérable ; mais il ne faut pas oublier
qu’il s’agit du budget consacré aux services a domicile en général, et que les personnes
handicapées n’en profitent qu’en petite partie. D’ailleurs, le montant total de ce budget

est minime si on le compare aux énormes sommes consacrées a 'hébergement.

LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES :

= réévaluer les modes de pratique et de fourniture des services de maintien & domicile ;
= prendre en considération la fourniture directe d’argent aux personnes handicapées pour I'achat
direct de service.

Ce dernier engagement a recu I'appui de la Conférence des conseils régionaux de la santé et des
services sociaux, de I'’Association des centres de services sociaux, de la Fédération des centres locaux
de services communautaires et des corporations professionnelles.

CONSEILS REGIONAUX DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX :

= privilégier et promouvoir tout projet orienté vers la fourniture des services de maintien a domicile
revendiqués par les organismes de promotion, ainsi que rationaliser les services existants.

CORPORATIONS PROFESSIONNELLES :

= travailler avec les organismes de promotion pour mettre sur pied un programme de formation des
intervenants fournissant des services de maintien a domicile aux personnes handicapées.

Les objectifs

1. L'acces a des services de maintien a domicile pour toutes les personnes
handicapées en fonction de leurs besoins

L'accés actuel aux services de maintien a domicile varie considérablement selon la
cause et le type de déficience, ainsi que le degré de limitation fonctionnelle de la
personne. Il faut redresser cette situation par le développement cohérent et la
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disponibilité de ces services pour toutes les personnes handicapées qui en ont besoin.
L'autonomie a domicile est essentielle a lintégration sociale. La participation aux
activités de la communauté et I'épanouissement personnel ne sont que des voeux pieux

si les besoins de base a domicile demeurent sans réponse.

2. La « démédicalisation » des services de maintien a domicile pour les personnes

handicapées

Ce n'est pas la maladie, mais plutét des restrictions ou un manque de capacités face a
I'accomplissement d'activités de la vie quotidienne a domicile, qui caractérise la grande
majorité des personnes handicapées nécessitant des services de maintien a domicile. Il
faut donc s'efforcer d'adapter les réponses en conséquence. Pour ce faire, il faut
contrer des tendances fortement enracinées dans le systétme de santé et de services

sociaux.

La situation des personnes handicapées qui ont une maladie évolutive, comme la
sclérose en plaques, est semblable a celle des malades chroniques. Mais, méme dans
ces cas, il arrive souvent que leur état de santé reste stable pendant de longues
périodes. Quand il s'agit d'une personne handicapée dont la déficience est stabilisée,
rien ne porte a croire qu'elle ait besoin de plus de soins qu'une personne n'ayant
aucune déficience. Selon la cause de la déficience, et en particulier pour les
traumatismes, une période de stabilisation de la condition médicale peut étre
nécessaire. Mais, par la suite, la santé de la personne est généralement stable. Donc, il
s'agit plutoét d'une incapacité a accomplir des tdches normalement effectuées dans un
milieu résidentiel ordinaire et la satisfaction des besoins ne doit plus étre envisagée
selon une approche médicale mais tenir compte de I'ensemble des besoins d'une

personne handicapée pour fonctionner dans son domicile.

3. Lutilisation d’une définition commune de services de maintien a domicile respectant

la nature des besoins des personnes handicapées
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Un premier pas vers la fourniture de services adéquats de maintien a domicile aux

personnes handicapées est une définition claire :

Par services de maintien a domicile, il faut entendre I'ensemble des services
requis par une personne handicapée et fournis a domicile dans le but de
compenser ses limitations fonctionnelles face aux activites de la vie quotidienne

normalement effectuées pour se maintenir dans un milieu résidentiel ordinaire.

Les services de maintien a domicile en général servent a compenser le manque de
capacités d'une personne handicapée a un moment donné. Les besoins peuvent
changer avec le temps, par exemple, si une personne suit un programme d'adaptation
ou de réadaptation pour développer son autonomie dans ses activités a domicile ou
encore si une personne handicapée subit une perte d'autonomie suite a une maladie
évolutive. Mais les services de maintien a domicile ont la particularité d'étre relativement

permanents et réguliers.

Cependant, il ne faut pas confondre avec eux les services de réadaptation ou
d'adaptation®, qui peuvent aussi étre fournis & domicile. Les services de maintien a
domicile ne visent pas le développement maximal de I'autonomie de la personne, mais
la compensation des limitations fonctionnelles significatives et persistantes a son
domicile. Les interventions de réadaptation ou d’adaptation a domicile sont cependant
des compléments importants aux services de maintien a domicile et peuvent diminuer la

nature et la quantité des services requis.
Les services de maintien a domicile se divisent en quatre catégories.
L'aide physique comprend tous les services requis quotidiennement pour satisfaire des

besoins fondamentaux : hygiéne, habillement, déplacements et alimentation, a

I'intérieur du domicile. Elle peut aussi comprendre certains soins dits de santé, comme

® Voir la définition de I'intervention d’adaptation ou de réadaptation au chapitre 6.
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l'installation des condoms urinaires, qui ne requiérent pas une spécialisation en soins

infirmiers.

L'aide domestique comprend tous les services réguliers ou occasionnels pour assurer
les taches domestiques normalement effectuées dans un domicile : entre autres, la
lessive, la préparation des repas, la vaisselle, l'approvisionnement, l'entretien du

domicile a l'intérieur et a I'extérieur.

Le soutien civique comprend tous les services requis pour compenser un manque de
capacités face aux exigences sociales de la vie quotidienne dans un milieu résidentiel

ordinaire. Par exemple :

= planifier et administrer un budget ;

= remplir des formulaires administratifs ;

» faire sa correspondance personnelle (payer ses factures, écrire des lettres, etc.) ;

= faire des démarches auprés des divers intervenants du milieu (Hotel de ville, Régie
du logement, magasins, etc.) en fonction des besoins courants rencontrés dans un
milieu résidentiel ordinaire ;

= réaliser son intégration dans un domicile, maintenir son équilibre psychologique,

développer des relations positives avec son entourage.

Sont exclus les services de loisirs, de transport, d'action communautaire ou de
promotion collective, qui constituent des services complémentaires aux services de

maintien a domicile.

Les soins de santé comprennent tous les services infirmiers spécialisés et les services
paramédicaux fournis a domicile par du personnel infirmier ou technicien, pour tous les

soins requis par sa déficience.
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4. Le developpement des services de maintien a domicile pour répondre a la fois aux
besoins des personnes handicapées vivant déja a domicile et a ceux des personnes

handicapées désirant quitter le milieu institutionnel

Cette nuance n'est pas nécessairement importante pour la nature des services requis.
Elle est cependant primordiale pour une meilleure intégration sociale des personnes
handicapées. Les services de maintien a domicile doivent étre disponibles et s'adresser
autant a une personne en provenance d'un milieu institutionnel qu'a une personne déja

établie a domicile.

5. L’acces a des services de maintien a domicile a l'intérieur du plan d’intervention
pour le maintien dans le milieu de la personne, suite a une évaluation individuelle

des besoins

La détermination des besoins d'une personne en services de maintien a domicile est
indissociable du choix de son milieu résidentiel, des besoins de soutien de la famille et
de transport de la personne handicapée. En ce sens, on doit répondre aux besoins
d'une personne en services de maintien a domicile a lintérieur de son plan
d'intervention en maintien dans le milieu, en collaboration avec les représentants des

trois autres secteurs mentionnés.

A cette fin, il est essentiel d'entreprendre une évaluation individuelle des besoins. Il faut
établir les capacités de la personne afin de déterminer la nature précise des services
requis. Cette évaluation a pour premier objectif d'identifier les taches précises qu'une
personne ne peut pas accomplir par elle-méme et tout autre besoin qui doit étre comblé

afin de lui permettre de vivre le mieux possible dans un milieu résidentiel ordinaire.

Une fois la liste des besoins en services de maintien a domicile établie, il reste a
élaborer une description des taches du personnel nécessaire pour y répondre, ses
niveaux de compétence, ainsi que la fréquence et la durée des services. Enfin, il faut
examiner les possibilités de satisfaire certains besoins en faisant appel aux ressources

existantes, aux réseaux de connaissance de la personne ou a sa famille. Une
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coordination doit se faire entre les intervenants pouvant étre appelés a jouer un réle
dans la fourniture de services de maintien a domicile, ainsi qu'avec les autres
intervenants impliqués dans la réalisation du plan d'intervention en maintien dans le

milieu.

6. La possibilité pour une personne handicapée d’acheter et de gérer elle-méme, en

partie ou en totalité, les services de maintien a domicile dont elle a besoin

L'achat individuel et l'autogestion des services permettent aux personnes handicapées
qui le désirent et qui en ont les capacités, de satisfaire leurs besoins adéquatement,
tout en favorisant leur autonomie dans l'organisation de leur vie quotidienne.
Parallelement a l'identification des besoins et des caractéristiques du milieu, il faut aussi
évaluer la capacité d'une personne de gérer elle-méme un budget pour I'achat des

services requis.

L’autogestion des services ne convient pas a tout le monde. Méme si une personne
handicapée a la capacité de gérer elle-méme ses services, elle doit pouvoir choisir de
s’adresser aux ressources du réseau pour les obtenir. Par ailleurs, une personne qui
désire acheter elle-méme ses services, tout en n‘ayant pas la compétence nécessaire
pour administrer seule un budget d’achat de services, doit pouvoir le faire avec le

soutien des établissements ou organismes fournisseurs de services.

La partie des services pouvant étre administrée directement par une personne
handicapée dépend de la nature des besoins. Si les services requis sont généraux, il
est habituellement facile de trouver du personnel. Pour les services plus spécialisés
comme les soins de santé, elle devra s’adresser a des établissements ou a des

professionnels mandatés.

Les avantages de l'autogestion sont nombreux. Par exemple, cette pratigue permet a
une personne de choisir elle-méme le personnel requis ainsi que I'horaire de travail, tout

en influencant directement la qualité des services. Pour certains services tres
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personnels, comme l'aide physique, le choix individuel de la personne qui effectuera
ces taches peut aider a prévenir des difficultés.

Les personnes handicapées qui prennent en charge, en totalité ou en partie, les taches
d'embaucher, de former, de coordonner et de rémunérer le personnel leur fournissant
des services, assument ainsi des responsabilités relevant ordinairement des
établissements de services. Les colts d'encadrement étant réduits d'autant, les
ressources consacrées a l'achat individuel des services ménent a une rentabilité accrue

des sommes investies dans ce secteur.

La pratique de l'achat individuel des services ne doit cependant rien enlever aux
responsabilités des établissements fournisseurs de services. lls devront s'assurer que
les évaluations nécessaires soient faites et que les services de maintien a domicile
prévus dans le plan d'intervention en maintien dans le milieu correspondent aux besoins
de la personne. Un suivi périodique doit aussi étre effectué et un soutien toujours
disponible.

Les recommandations
Priorité
1. Que le gouvernement du Québec :

» considére le développement des services de maintien a domicile pour les personnes

handicapées comme une priorité.

Une utilisation plus cohérente des sommes actuellement investies dans le maintien a
domicile permettra de répondre aux besoins d’'un plus grand nombre de personnes
handicapées, mais cela ne suffira pas. Des budgets de développement sont
indispensables pour prévenir linstitutionnalisation des personnes qui acquiérent des
limitations fonctionnelles importantes ou qui se retrouvent sans soutien, suite, par

exemple, & des changements dans leur milieu familial. A moyen et & long terme, il faut
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étudier la possibilité de redistribuer au maintien a domicile une partie des énormes

sommes investies dans 'hébergement.

Politique de services a domicile

Que le ministére des Affaires sociales, dans la révision de sa politique de services a

domicile :

définisse clairement les besoins spécifiques des personnes handicapées et des
services requis pour les satisfaire ;

reconnaisse officiellement que la clientele visée est composée non seulement des
personnes handicapées vivant en milieu résidentiel ordinaire, mais aussi de celles
qui veulent quitter le milieu institutionnel ;

définisse des criteres pour que toutes les personnes handicapées nécessitant des
services de maintien a domicile aient acces aux services fournis par le réseau des
affaires sociales, peu importe la nature de la déficience et le degré de limitation
fonctionnelle ;

prévoie qu’une partie équitable des enveloppes budgétaires consacrées au maintien
a domicile soit clairement identifiée a la clientéle desservie ;

reconnaisse la pratique de l'achat individuel et de l'autogestion comme un moyen
adéquat pour une partie de la clientéle handicapée de satisfaire ses besoins.

Formation

3. Que le ministére des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux, les établissements du réseau des affaires sociales concernés,

ainsi que les corporations professionnelles ;

prennent les dispositions nécessaires pour offrir au personnel préposé aux services
de maintien a domicile la formation requise pour pouvoir intervenir de fagon plus

adéquate aupres des personnes handicapées ;
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= offrent un soutien aux organismes bénévoles de maintien a domicile pour la

formation de leurs intervenants.

4. Que le ministere de /’Education, en collaboration avec les universités et les

colleges :

» jnclue dans les programmes des diverses professions concernées des éléments de

formation a I'égard des besoins en maintien a domicile des personnes handicapées.

Cette formation doit étre a la fois pratique et théorique. Le personnel en place doit avoir
une connaissance des techniques spéciales a employer pour satisfaire adéquatement
certains besoins propres aux personnes handicapées ayant un type de déficience. Par
ailleurs, il y a lieu de les sensibiliser a la nature des besoins fréquemment rencontrés
par les personnes handicapées selon les grandes catégories de limitations. Les
organismes de promotion doivent étre consultés dans I'élaboration des contenus de

formation et d’'information.
Planification régionale
5. Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux :

» coordonne la planification régionale des services de maintien a domicile offerts aux
personnes handicapées ;

» sassure que les intervenants impliqués abordent toute la problématique des
services de maintien a domicile pour les personnes handicapées dans la région,
dans l'esprit des objectifs de A PART... EGALE ;

» favorise la participation active de représentants des personnes handicapées a cette
planification ;

» désigne un organisme dans chaque sous-région comme principal fournisseur et
comme coordonnateur de la fourniture des services de maintien a domicile aux

personnes handicapées.
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La politiqgue actuelle du ministére des Affaires sociales suggere aux Conseils régionaux
de la santé et des services sociaux « d’assurer la constitution ainsi que la présidence
d’une ou de tables de concertation regroupant tous les intervenants de leur région, dans
le domaine des services a domicile »°. |l faut s’assurer que de telles tables soient
effectivement en place et que des représentants des organismes de promotion et des
établissements impliqués dans la distribution des services dans chaque sous-région y
siégent. De plus, il est important que la problématique régionale du maintien a domicile
des personnes handicapées releve d’une seule instance régionale. Sinon, il sera difficile
d’en arriver a une planification qui tienne compte de I'ensemble des besoins. Enfin,
chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux doit s’assurer qu’il y ait une
instance clairement identifiée pour fournir les services de maintien a domicile aux

personnes handicapées et les coordonner.

Budgets

6. Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux :

» sassure que les budgets de maintien a domicile alloués aux établissements du
réseau des affaires sociales et aux organismes hors réseau, pour répondre aux
besoins des personnes handicapées, soient effectivement utilisés a cette fin ;

» sassure que les personnes handicapées puissent obtenir, de facon continue, les
sommes nécessaires leur permettant d’acheter et de gérer elles-mémes, en totalité

ou en partie, les services de maintien a domicile dont elles ont besoin.

La réalisation de cette recommandation dépend de l'implantation d’'un nouveau mode
d’allocation budgétaire aux organismes fournissant les services. Il est primordial qu’une
partie du budget de maintien a domicile réservé aux personnes handicapées soit
directement rattachée a la personne. La disponibilité de services directs et la possibilité

d’acheter individuellement des services ne pourront devenir des réalités sans

® Les services a domicile, ministére des Affaires sociales, 1979, p. 15-16.
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mécanismes convenables de contrdle des budgets. Une partie du budget doit étre
directement reliée a la personne handicapée, soit sous forme d’allocation budgétaire a
la ressource, quant une personne recoit des services d’'un établissement reconnu, soit
sous forme de versement direct a la personne qui achete des services sur le marché

privé.

Un budget de base doit toutefois étre alloué aux organismes désignés comme
distributeurs de services pour assurer les colts d’administration et d’encadrement du
personnel fournissant des services aux personnes handicapées. Certains services,
comme les soins, doivent étre donnés par des personnes qualifiées : les établissements

doivent recevoir les budgets de fonctionnement pour assurer leur disponiblité.

Coordination locale

7. Que chaque Centre local de services communautaires ou en son absence, chaque
organisme désigné comme principal fournisseur de services de maintien a domicile

dans la sous-région :

* recgoive les demandes de services de maintien a domicile des personnes
handicapées ;

= coordonne l'évaluation des besoins ;

= détermine I'éligibilité de la personne ;

» coordonne la distribution des services de maintien a domicile, en collaboration avec
les autres instances pouvant étre impliquées ;

» soit responsable de lallocation des budgets aux personnes handicapées pour
I'achat individuel des services.

Cette coordination locale est essentielle afin de permettre la prise en charge locale des
demandes individuelles par le milieu. Le développement d’'un réseau complet de
Centres locaux de services communautaires est essentiel a la réalisation de cette
recommandation. Dans les régions ou il N’y en a pas et selon les caractéristiques de

chaque région et sous-région, le Conseil régional de la santé et des services sociaux a

269



la responsabilité, soit d’assumer ce mandat, soit de mandater un organisme ou
établissement pour jouer ce réle.

Le Centre local de services communautaires ou I'organisme désigné ne pourra pas agir
efficacement comme coordonnateur du plan d’intervention en services de maintien a
domicile sans établir des liens de communication effective avec toutes les ressources
locales qui peuvent étre appelées a jouer un role dans le maintien a domicile d’une
personne handicapée nécessitant d’autres types de services de maintien a domicile aux

ressources appropriées.
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11. Le soutien aux familles

Introduction

La famille est I'unité sociale de base. Dans le cas des enfants nés avec une déficience
ou l'ayant acquise durant I'enfance, les parents et les autres membres de la famille
jouent un réle primordial dans l'adaptation et l'intégration de I'enfant a la vie de la
communauté. Pour les adultes, la qualité de leur milieu familial peut aussi avoir des
conséquences importantes. Lorsque l'adulte se retrouve avec des limitations
fonctionnelles suite a un accident ou une maladie, il a besoin du soutien des personnes

avec qui il partage sa vie quotidienne.

Certaines familles ne peuvent d'elles-mémes faire tous les ajustements nécessaires ou
fournir un climat familial suffisamment propice a I'adaptation et l'intégration sociale de
I'enfant ou de l'adulte handicapé. Dans ces cas, la famille doit pouvoir bénéficier d'un
soutien des divers réseaux de services et du gouvernement en général, avec des

services directs et une compensation financiére des colts supplémentaires encourus.
La situation

Jusqu'a présent, les besoins des familles des personnes handicapées n'ont pas été pris
en considération de maniere systématique. Aucune politigue exhaustive ne s'adresse
aux besoins des familles ayant des enfants ou des adultes handicapés.

Une situation qui handicape la famille

Tous les types de situations familiales sont concernés : cela peut étre I'enfant qui est
handicapé, ou bien un adulte a charge, ou bien un des adultes soutien de famille. Dans
chacune de ces circonstances, I'absence de services de soutien ou l'insuffisance des
revenus afin de couvrir les frais supplémentaires encourus pour satisfaire les besoins
des personnes handicapées peut causer des tensions et méme mener a la

désintégration de la famille.
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Par exemple, le manque d'information ou une information incompléte ou imprécise sur
les causes de la déficience, les limitations engendrées et les possibilités d'adaptation ou
de réadaptation peut créer beaucoup d'anxiété et affecter I'équilibre psychologique des
membres de la famille. Il n'est pas rare que les parents se sentent coupables ou
blament leur conjoint pour la déficience d'un enfant. L'existence ou l'apparition d'une
deéficience peut handicaper toute la famille. Un milieu familial perturbé est une source
supplémentaire de handicap pour un enfant ou un adulte ayant une déficience, puisqu'il
n'y trouve pas les conditions propices a son développement personnel et a son
intégration sociale. Les lacunes de l'organisation sociale, I'absence de services
d'information, de soutien et d'aide financiére peuvent placer la famille dans I'obligation

de recourir a un placement de l'enfant ou de I'adulte en milieu institutionnel.

Lorsque la personne qui devient handicapée est le seul ou l'un des soutiens de la
famille, la situation est différente, mais il n'y a pas moins besoin de services. La manque
d'information aux autres membres de la famille et le manque de soutien pour aider la
personne handicapée a s'adapter afin de continuer d'assumer ses responsabilités et
ses rbles pourront conduire a une dislocation de la cellule familiale et a I'isolement de la
personne handicapée, ce qui accentue les conséquences de sa déficience. Il n'y a
actuellement pratiquement aucun service a l'intention de ces personnes, autant celles
qui deviennent handicapées que celles qui le sont déja et qui veulent former une

nouvelle famille.

Les efforts actuels et les carences de services

Les services de maintien a domicile

Le ministére des Affaires sociales reconnait officiellement dans sa Politique de services

a domicile que les familles ayant des enfants handicapés doivent pouvoir profiter de

services a domicile pour alléger la tache de la famille et généralement favoriser le
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maintien des enfants handicapés dans leur milieu nature’'. Comme pour les personnes
handicapées en général, les types de services requis sont mal définis et ceux qui
existent sont trés difficiles a obtenir et incomplets. Les expériences d'achat individuel de
services, une formule qui semble répondre particulierement bien aux besoins de

certaines familles, sont trés rares.

Le gardiennage a domicile est souvent nécessaire pour faciliter le maintien des enfants
handicapés dans leur famille. Mais il faut trouver des personnes compétentes dans la
garde des enfants ayant des limitations fonctionnelles importantes. Ce type de service
n'est pas offert actuellement.

Les services de formation et d’information destinés aux familles

La grande majorité des services de ce genre ont été mis sur pied a linitiative des
regroupements de parents. Cependant, ils n'atteignent qu'un faible pourcentage de

familles.

Les Centres de services sociaux, centres d'accueil de réadaptation, centres hospitalier,
Centres locaux de services communautaires et commissions scolaires offrent aussi des
services de soutien et d'information aux parents, mais leur qualité est trés variable.
Méme si ces besoins sont clairement identifiés, on retrouve peu de personnel
sensibilisé sur le terrain. Cette absence d'information et de soutien affecte autant les
familles d'accueil. Elles ont généralement accés plus facilement aux services de soutien
des Centres de services sociaux qui sont responsables du placement. Mais il peut
arriver que celles qui hébergent des personnes handicapées ne soient pas
convenablement soutenues pour offrir les meilleures conditions de vie aux enfants et

aux adultes handicapés.

' Voir chapitre 10, Le maintien & domicile, pour les besoins des personnes handicapées et les éléments
de réorientation de la politique du ministére des Affaires sociales.
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En somme, on néglige généralement d'informer et d'apporter un soutien aux principaux
responsables de lintégration sociale des personnes handicapées que sont leurs
familles. Dans le cas des enfants, la famille n'est pas systématiquement impliquée pour

contribuer activement au développement de I'enfant.

L'absence de participation a la stimulation précoce des jeunes enfants en est un bon
exemple, bien que des progrés significatifs aient été réalisés pour favoriser la
participation des parents. Le méme constat s'impose pour l'intégration scolaire et le

dépistage précoce des déficiences.

Les services de garderie et de dépannage

Le manque de services de dépannage de courte et de moyenne durée est flagrant
(centres de jour, colonies de vacances, etc.). Les familles qui gardent chez elles un
enfant ou un adulte ayant des limitations fonctionnelles importantes ne peuvent y
recourir que trés rarement. Par ailleurs, le peu de ressources de garderies qui existent
ne sont généralement pas adaptées ou n'ont pas la compétence requise pour recevoir
des enfants ayant des limitations significatives.

Le manque de coordination des ressources

Le manque de coordination des différentes ressources oblige les parents a de
fastidieuses démarches. Cela se manifeste aussi par un manque de continuité et de

complémentarité des services.

L’aide financiere

'y a deux sortes d'aide financiére directe pour certaines familles de personnes
handicapées : le supplément a l'allocation familiale pour les enfants handicapés et le
supplément de revenu accordé aux familles d'accueil qui hébergent un enfant ou un
adulte handicapé.
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Les criteres d'admissibilité a Il'allocation familiale spéciale ont été assouplis en 1981
pour permettre a un éventail plus large de familles de profiter de ce programme qui
existe depuis 1980. Environ 8 000 enfants handicapés en bénéficient. Bien
qu'innovateur, il ne correspond pas aux frais réels encourus par les familles pour
compenser la déficience et les limitations fonctionnelles de leurs enfants. De plus, il
cesse lorsque la personne atteint 18 ans.

L'adulte handicapé recoit des allocations en attendant de réintégrer le marché du travail
a condition qu'il ait acquis sa déficience dans un accident de la route, du travail ou d'un
acte criminel, ou encore, s'il est un ancien combattant. S'il ne répond pas a ces
conditions, il peut recevoir l'aide sociale. Le montant varie selon qu'il est déclaré apte
ou inapte au travail. La personne le recoit sans condition lorsqu'elle réside avec des
personnes autres qu'un conjoint. Par contre, lorsqu'elle réside avec un conjoint, le
revenu familial est pris en considération, ce qui peut la rendre inadmissible a ces

prestations.
En somme, ces mesures sont loin de correspondre aux besoins réels.

A part l'aide financiére directe, I'exemption d'impdt pour invalidité peut aussi, dans
certains cas, alléger les colts supplémentaires engendrés par une déficience ou des
limitations fonctionnelles. Cette exemption s'applique autant a Revenu-Québec qu'a
Revenu-Canada et elle est transférable en entier & un parent ou a un conjoint® si
I'enfant ou l'adulte n'a pas de revenu imposable. Cette mesure est cependant trés
restrictive, car elle s'applique uniguement aux personnes ayant une cécité, a celles qui

doivent circuler en fauteuil roulant et aux personnes obligées de garder le lit.

En ce qui concerne les enfants et les adultes handicapés qui ont besoin de services de
garde a cause de leur condition médicale, les frais de ces services sont déductibles

2 Parent ou conjoint dans le sens Iégal de la Loi de Iimp6t.
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d'impdt®, sur présentation d'un certificat médical, ce qui restreint beaucoup la portée de
cette mesure. Le colt d'achat d'aides techniques ou de médicaments prescrits par un
médecin est aussi déductible d'impbt sous la rubrique frais médicaux. Mais les mesures

fiscales ne sont pas adéquates pour les gens a faible revenu qui payent peu d'imp6ts.

Aucune autre mesure ne s'applique spécifiguement aux familles ayant des enfants ou
des adultes handicapés. Par exemple, les frais de garde d'un enfant handicapé, comme
ceux de tout autre enfant, sont déductibles de I'impét, mais jusqu'a concurrence de
2 000 $ par enfant pour I'année 1982. Cette déduction est souvent insuffisante pour les
parents d'enfants handicapés, surtout si du personnel plus spécialisé est requis pour

s'occuper des enfants.
Les frais d’accompagnement

Les autres membres de la famille qui doivent se déplacer sur de longues distances pour
accompagner la personne handicapée, lorsqu'elle a besoin de services ou de
traitements spécialisés, assument d'importants colts de transport, d'hébergement, ainsi
qu'une éventuelle perte de salaire si 'accompagnateur doit s'absenter de son travail.
Quelques facilités d'hébergement existent, mais ces efforts, réalisés principalement par
des associations ou oeuvres charitables d'entreprises privées, sont nettement

insuffisants.

® Cette mesure s'inscrit dans le cadre des déductions permises relativement aux frais médicaux (Loi de
imp6t 717R1).
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LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUES

GOUVERNEMENT DU QUEBEC :

= élabore une politique de la famille qui tienne compte des considérations spécifiques aux familles
ayant parmi leurs membres des personnes handicapées ;
= étendre et indexer le programme du Supplément aux allocations familiales.

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES :

= permetire des séjours de quelques jours ou quelques semaines en centre d’accueil surtout pour les
enfants ;
= développer les services externes, c’est-a-dire des services de jour adaptés aux besoins des familles.

CONSEILS REGIONAUX DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX :

= développer des programmes d’aide a la famille, comme le support a la petite enfance, les services
de dépannage et les services de gardiennage.

CENTRES D’ACCUEIL DE READAPTATION :

= faire en sorte que chaque centre ait un centre de jour dans environ cing ans.

Les objectifs

Les dernieres années ont donné lieu a une diversification des réles joués par les
hommes et les femmes et a un plus grand éventail de possibilités en ce qui a trait aux
modes de vie. Le terme famille est ici pris dans son sens trés large : tout regroupement
de personnes dont l'une ou plusieurs sont handicapées, mineures ou majeures (famille
monoparentale, biparentale, d'accueil, d'adoption, etc.). Cette notion élargie de la
famille est pertinente aux diverses situations de vie possibles pour les personnes
handicapées. Elle ne prétend pas proposer une nouvelle définition de la famille

québécaoise.

Que l'adulte qui s'occupe d'une personne handicapée dépendante soit son conjoint, sa
meére, son pére ou un ami, ses besoins seront semblables en termes de services de
soutien, d'aide financiére, de services a domicile, de ressources d'hébergement
temporaire, etc. De méme, des adultes handicapés ou qui le deviennent, qui sont
soutien de famille ou qui partagent conjointement, dans des liens d'inter-dépendance,
des charges a l'intérieur de leur famille, ont besoin de services de soutien, d'aide
financiere ou de services a domicile pour s'acquitter des responsabilités qu'ils ont a

assumer.
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Le role de la famille

1. La responsabilité de la famille et de I'Etat pour le maintien des personnes

handicapées dans leur milieu familial

Le maintien des personnes handicapées dans leur milieu familial naturel implique la
prise en charge des personnes handicapées par leur famille. Par prise en charge, on
n'entend pas une dépendance accrue de la personne, mais I'adaptation a une nouvelle
réalité qui peut signifier des responsabilités élargies pour la famille. Il faut éviter que
I'apparition d'une déficience ne provoque l'éclatement de la famille, qui peut se traduire
par le placement d'une personne handicapée en milieu d'accueil, par le départ d'un

conjoint ou par des tensions graves.

Cet objectif concerne a la fois les membres de la famille et les fournisseurs de services.
En effet, le maintien d'une personne handicapée dans sa famille ne dépend pas
uniqguement de sa volonté, mais aussi du soutien obtenu dans le milieu. Ceci requiert
bien sir un engagement ferme du milieu familial d'accepter cette personne comme un
membre a part entiére et de lui offrir les conditions les plus propices a son intégration
sociale. Mais la société a I'obligation de fournir l'aide financiére et les services requis
pour répondre aux besoins supplémentaires engendrés par la présence d'une personne

handicapée.

Le maintien des personnes handicapées dans leur milieu familial naturel n'est pas un
objectif absolu, mais plutét un moyen privilégié pour favoriser l'intégration sociale. La
famille naturelle n'est pas le seul lieu d'épanouissement possible. Il existe des milieux
familiaux qui ne sont pas propices au développement et a l'intégration d'une personne
handicapée. Donc, il n'y a pas toujours lieu de chercher a resserrer les liens et en
assurer la continuité. Le placement d'un enfant ou d'un adulte handicapé en milieu
d'accueil, pour lui permettre de se développer et de s'épanouir, est évidemment un

dernier recours, mais il faut parfois en reconnaitre la nécessité.
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2. La participation de la famille dans le plan de services d’une personne handicapée

Il ne s'agit pas de systématiquement inclure la famille dans toutes les facettes de la vie
d'une personne handicapée, ce qui constituerait une intrusion dans sa vie ou de la
surprotection. Il faut plutét assurer une participation appropriée des membres de la
famille dans sa démarche d'intégration sociale. Par exemple, au moment du diagnostic
et de I'évaluation fonctionnelle, la famille, comme la personne handicapée elle-méme,
doit pouvoir bien comprendre la nature de la déficience et I'étendue des limitations
fonctionnelles, pour s'ajuster adéquatement a la réalité. Dans le cas de la stimulation
précoce, les parents doivent étre informés adéquatement afin de réaliser le plan

d'intervention avec leur enfant.

La variété des besoins et les services

3. L'accés de la famille a une variété de services et a l'aide financiére requise en

fonction des besoins réels définis dans le plan de services

C'est dans la mesure ou elle a accés au soutien d'intervenants qualifiés et a une aide
financiere adéquate, que la famille peut s'impliquer dans la démarche d'intégration de la

personne.

Les besoins des familles varient beaucoup selon la nature de la déficience et le degré
de limitation fonctionnelle de la personne handicapée, selon le rdle et les
responsabilités qu'elle assume dans la famille, selon les caractéristiques du milieu
familial. Le soutien requis peut étre minime ou comprendre un ensemble de services et
une aide financiere importante. Il peut s'agir seulement d'informer les parents de
I'existence d'une association d'entraide pour les soutenir moralement. Mais cela peut
aller jusqu'a fournir des services permanents d'aide domestique, de support pour aider
la personne handicapée a assumer son rble de parent, de gardiennage, accompagnés
d'une importante aide financiére. Les bénéfices du maintien d'une personne handicapée
dans le milieu n'ont pas de prix. La disponibilité d'une variété de services de soutien a la

famille est indispensable, si on veut éviter les colts élevés et les inconvénients du
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placement ou de l'isolement d'une personne handicapée. Les services de soutien et
l'aide financiere doivent étre accordés en fonction des besoins réels déterminés par le
plan de services. Leur accés doit donc étre assez souple pour satisfaire, sans
discrimination ou privilége, les besoins de chaque famille.

4. La disponibilité d’entraide et d’informations aux familles a [l'apparition de la

déficience

Lorsqu'une famille apprend qu'un de ses membres devra vivre avec une déficience
physique ou mentale significative et persistante, il lui faut un soutien immédiat, pour
s'ajuster a la situation. Elle a besoin d'avoir toute l'information nécessaire sur les causes
de la déficience, ses caractéristiques, les moyens pour y faire face, le potentiel dont on
doit rapidement tirer partie, les possibilités de traitement d'adaptation ou réadaptation,

les ressources auxquelles elle peut s'adresser, les services auxquels elle a droit, etc.

Mais, certaines déficiences ne sont pas immédiatement décelables et pour les enfants
en bas age, un dépistage précoce se fait principalement en milieu familial. L'information

de tous les parents est nécessaire.

La famille doit pouvoir bénéficier de I'entraide et de I'expérience des regroupements de
parents de personnes handicapées. Elle doit aussi pouvoir compter sur les
professionnels du réseau qui doivent étre en mesure de fournir les services
d'information et de soutien et de faire les références appropriées, y compris celles aux
associations de parents ou d'adultes handicapés. La personne handicapée qui est
soutien de famille a aussi besoin d'information et de soutien afin de faire les
ajustements nécessaires pour continuer a assumer ses responsabilités, ainsi que les
conjoints dont I'un devient handicapé afin de s'adapter a poursuivre une vie affective et

sexuelle enrichissante.
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5. La formation des familles par rapport aux besoins et caractéristiques des personnes

handicapées

La participation des familles a la démarche d'intégration d'une personne handicapée
dépend en grande partie de la nature et de la qualité de la formation qui lui est offerte
dans tous les domaines de réalisation du plan de services. Des programmes de
formation devraient étre offerts a la famille selon ses besoins, sur une base individuelle

ou collective.

6. L'accés a des services a domicile (aide domestique et gardiennage) pour les

familles

Les besoins particuliers des familles ne sont pas nécessairement les mémes que ceux
d'une personne handicapée®. Par exemple, un parent peut avoir besoin de gardiennage
a domicile, lui permettant de s'absenter pour de courtes durées. Egalement, les familles
ayant un ou plusieurs enfants handicapés peuvent avoir besoin d'aide domestique pour

alléger les taches quotidiennes.

Des services qualifiés de gardiennage a domicile s'adressent autant aux familles
d'enfants handicapés que d'adultes handicapés. Comme c'est le cas avec les services
de maintien a domicile directement requis par une personne handicapée, les familles
doivent aussi pouvoir se prévaloir de budgets adéquats permettant I'achat individuel et

I'autogestion des services.

* Voir page 10, Le maintien a domicile.
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7. L’acces a des services d’hébergement de courte durée pour les enfants ou adultes

handicapés vivant avec leur famille

L'acces a des services d'hébergement de courte durée concerne les familles d'un
enfant ou d'un adulte handicapé qui a des limitations fonctionnelles importantes et qui a
besoin d'une aide en permanence. Ce service s'avere nécessaire lorsque les autres
membres de la famille veulent s'absenter du domicile pour quelques jours ou semaines,
ou bien simplement se reposer a domicile sans avoir a accomplir les taches

additionnelles associées au maintien de la personne handicapée a la maison.

Sans créer de nouvelles ressources d'hébergement, les ressources disponibles doivent
accueillir occasionnellement des enfants ou des adultes handicapés. L'acces a des
formules temporaires d'hébergement, comme les camps de vacances, doit aussi étre
facilité. La disponibilité d'hébergement de courte durée favorisera le maintien dans le
milieu des personnes handicapées ayant des limitations fonctionnelles importantes. Des
placements en institution seront évités si les familles peuvent bénéficier
occasionnellement d'un congé face a leurs responsabilités et d'une fagon plus générale,
d'un ensemble de services de soutien.

8. L’acces a des services adaptés de garderie pour les enfants et a des activités de

jour pour adultes

Les familles doivent aussi pouvoir compter sur des ressources pouvant accueillir les
personnes handicapées quelques heures par jour, sur une base réguliere. Pour les
enfants d'dge préscolaire, ces ressources sont des garderies. Il faut favoriser leur
développement et s'assurer qu'elles puissent accueillir des enfants ayant des limitations
fonctionnelles. Ceci requiert la sensibilisation et la formation du personnel des garderies
en ce qui concerne les besoins de ces enfants. |l faut aussi rendre les lieux accessibles.
L'acces aux services de garderie peut impliquer la présence de certains professionnels
spécialisés, en provenance d'une autre ressource, par exemple d'adaptation ou de
réadaptation, pour soutenir un plan d'intervention en stimulation précoce. Ici comme a

I'école, il faut viser l'intégration maximale des enfants handicapés. On doit aussi former
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et sensibiliser les responsables de garde en milieu familial, qui doivent pouvoir aussi

accueillir des enfants ayant des limitations fonctionnelles.

Il faut aussi penser a d'autres formules de garde comme les haltes-garderies,
auxquelles I'enfant est confié a des heures irrégulieres, en fonction des besoins. C'est
une formule qui peut convenir aussi bien aux parents qui travaillent a temps partiel qu'a
ceux qui ont besoin de sortir faire des courses ou de s'absenter momentanément et qui
ne peuvent laisser seul leur enfant handicapé. Il faut encourager les initiatives des

associations parentales qui organisent des services de garde.

Pour les adultes handicapés vivant avec leur famille, il faut favoriser I'acces a des
activités de jours®. On s'adresse ici aux gens qui restent chez eux toute la journée, faute
d'une ressource convenable ou aller quelques heures par jour, ou qui fréquentent des
établissements qui ne répondent pas ou plus a leurs besoins: par exemple, une
personne n'ayant qu'un faible potentiel d'intégration professionnelle qui fréquente une
ressource de réadaptation ou l'accent est mis sur l'apprentissage des habitudes de
travail. Ces activités de type occupationnel doivent étre valorisantes pour la personne
handicapée et permettre aux membres de sa famille de poursuivre d'autres activités.

L’aide financiere

9. La compensation des colts additionnels encourus pour maintenir dans la famille un

enfant ou un adulte handicapé

A long terme, le développement de I'ensemble des services de soutien réduira
considérablement les colts additionnels encourus par les familles. Mais il faut assurer a
la famille les ressources financiéres pour couvrir des besoins déterminés par le plan de

services d'un enfant ou un adulte, en fonction des services disponibles.

® Voir chapitre 15, Le loisir.
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10. La possibilite pour les familles des personnes handicapées d’obtenir l'aide financiere
leur permettant d’acheter et de gérer elles-mémes les services qu’elles requierent

Comme pour les services de maintien a domicile pour les personnes handicapées, les
familles doivent pouvoir recevoir un budget pour administrer et acheter les services dont
elles ont besoin. Les avantages en sont nombreux : l'achat individuel permet aux
familles d'exercer un meilleur contr6le de la qualité des services et réduit au minimum
les colts d'administration. En définissant les descriptions de taches, en établissant les
horaires de travail, et en embauchant le personnel requis, les familles s'assurent que
les services qu'elles achétent répondent adéquatement a leurs besoins.

Ce ne sont pas toutes les familles qui voudront ou qui seront en mesure d'administrer
un tel budget. Cela ne doit donc pas empécher le développement de I'ensemble des
services aux familles dans les réseaux habituels de distribution de services. De plus,
ces réseaux gardent la responsabilité de soutenir les familles dans cette formule
d'autogestion. L'achat individuel convient bien aux services a domicile (aide domestique
et gardiennage). Cependant, rien n'empéche d'acheter d'autres services, surtout s'ils
sont inexistants ou difficiles a obtenir par la voie des réseaux. Par exemple, un budget
pourrait étre alloué a une famille incapable de trouver une ressource d'activités de jour
pour un adulte handicapé : cela lui permettrait de trouver dans sa communauté une

personne-ressource.

11.La disponibilité de ressources financieres pour les frais de déplacement des
membres de la famille qui accompagnent une personne handicapée devant recevoir

des services

Dans certains cas, il faut prévoir des dispositions spéciales permettant a un membre de
la famille d'accompagner la personne handicapée pour recevoir certains services. C'est
le cas, entre autres, des traitements médicaux spécialisés, des services d'adaptation ou
de réadaptation, de programmes de stimulation précoce, que ce soit pour remplir la
fonction d'un accompagnateur nécessaire ou pour recevoir la formation ou les

informations requises pour compléter le service ou le traitement en milieu familial. Les
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frais d'hébergement ou de transport sont défrayés par ce membre de la famille et ce

besoin persistera tant que les services spécialisés demeureront centralisés.

12.La reconnaissance sociale ou financiére du réle joué par un membre de la famille
restant a domicile pour favoriser le développement et l'intégration de la personne

handicapée sur recommandation du plan de services

Finalement, il faut trouver des formules permettant a certains membres de la famille
d'obtenir la reconnaissance de I'énorme contribution qu'ils assument dans le
développement et l'intégration d'un enfant ou d'un adulte handicapé. Il s'agit de celui qui
choisit de rester a domicile pour agir comme intervenant dans le déroulement d'un ou
de plusieurs programmes conformément aux objectifs du plan de services de la
personne handicapée. Cette reconnaissance doit s'appliquer autant aux personnes
s'occupant d'enfants handicapés d'age préscolaire a domicile qu'a celles qui consacrent
leur temps a un adulte handicapé.

Le mode de reconnaissance sociale ou financiére est a définir : il peut s'agir d'un congé
social pour les salariés, de reconnaitre I'expérience ou la formation acquise en tant
gu’intervenant, ou de toute autre mesure allant jusqu’a rémunérer ce service.

Les recommandations

Politique de Ila famille

1. Que le gouvernement du Québec :

= tienne compte des besoins caractéristiques des familles des personnes
handicapées dans toute formulation de politique a I'égard de la famille.
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Information et référence

Que le ministéere des Affaires sociales et les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux :

s‘assure que les établissements du réseau des affaires sociales informent et
soutiennent les familles dans leur période d’adaptation a la présence d’une
personne handicapée et assurent un suivi, le cas échéant ;

reconnaissent officiellement le réle complémentaire d’information et de soutien joué
aupres des familles par les organismes bénévoles de services ;

soutiennent financierement et techniquement ces organismes afin qu'ils puissent
offrir des services d’information et un soutien aux familles qui en ont besoin ;
favorisent les références entre les établissements du réseau et les organismes

bénévoles de services.

Il s’agit de créer un réseau complet et coordonné d’information et de soutien pour les

familles ayant des probléemes d’adaptation. Ce réseau comprend des établissements

comme les centres hospitaliers, les Centres de services sociaux et les Centres locaux

de services communautaires, mais aussi, en complément, les organismes bénévoles de

services qui jouent un role d’entraide pour ces familles en difficulté. Cependant, il faut

fournir a ces organismes des moyens leur permettant de mieux encadrer la main-

d’ceuvre bénévole pouvant informer et soutenir les familles concernées, et méme

engager du personnel salarié pour accomplir spécifiquement ces fonctions. Il faut aussi

prévoir une assistance technique comme :

des services de formation des bénévoles pour accroitre leur efficacité dans certains
secteurs (administration, communication, planification, etc.), donnés par du
personnel des secteurs concernés du gouvernement ;

'accés a des services publics de banque de données, par exemple, pour amplifier
linformation diffusée par ces organismes et la connaissance des ressources

offertes.
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Maintien dans le milieu

3. Que le ministere des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des
services sociaux, les établissements du réseau des affaires sociales et les

organismes bénévoles de services :

» informent le personnel des divers établissements du réseau des affaires sociales et
les familles de personnes handicapées des avantages qu’l y a a maintenir les

personnes handicapées dans leurs familles naturelles.

Ressources légéres

4. Que le ministére des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux et le réseau des Centres de services sociaux :

= privilégient le placement en famille d’accueil ou dans toute autre ressource légere ou
intermédiaire comme alternative au placement en centre d’accueil pour les

personnes handicapées qui doivent étre déplacées de leur milieu naturel.

Il faut informer les familles ayant parmi leurs membres des personnes handicapées et
les intervenants qui les conseillent du réle privilégié de la famille naturelle pour
l'intégration sociale. Cette sensibilisation favorisera le mouvement déja amorcé vers le
maintien des personnes handicapées dans leur milieu. Par ailleurs, il faut promouvoir
les formes de vie qui offrent le plus possible les avantages de la famille naturelle, quand
il N’y a aucun autre recours que le déplacement d’une personne handicapée de son

milieu naturel.
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Responsabilite de la famille

5. Que les ministéres des Affaires sociales et de I'Education et leurs réseaux

respectifs :

» informent les intervenants fournissant des services aux personnes handicapées de
la nécessité de permettre aux familles d’exercer leurs responsabilités dans la

démarche d’intégration des personnes handicapées.

Il s’agit d’'impliquer la famille pour gqu’elle participe et soit en mesure de soutenir une
personne handicapée selon ses besoins. Les intervenants des divers organismes de
services doivent permettre et susciter cette participation, que ce soient des médecins,
des travailleurs sociaux, des spécialistes en adaptation ou en réadaptation, des
enseignants, des conseillers d’orientation ou toute autre catégorie de professionnel

pouvant intervenir aupres d’une personne handicapée.

Formation

6. Que le ministere des Affaires sociales, les universités, les colléeges et les

corporations professionnelles concernées :

» Offrent aux professionnels impliqués dans le diagnostic des déficiences et
I'évaluation des limitations fonctionnelles, la formation nécessaire leur permettant
d’informer adéquatement la famille lors de I'apparition d’une déficience chez un de

ses membres.

Il est primordial de bien informer les familles lors du diagnostic d’'une déficience. Il est
indispensable que les professionnels chargés d’annoncer la déficience sachent
comment le faire. La formation requise pour permettre aux professionnels concernés de
jouer ce réle adéquatement doit étre dispensée dans les lieux de formation académique
et, pour rejoindre ceux qui sont déja en place, par le moyen de programmes de

perfectionnement.
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Cette formation doit comprendre principalement :

» des informations précises sur les caractéristiques des déficiences et la nature des
limitations fonctionnelles gu’elles entrainent ;

= des explications sur les possibilités de développement du potentiel de la personne ;

» des renseignements sur la disponibilité de traitement médical, d’adaptation ou de
réadaptation, d’appareillage ;

= des explications sur les ressources d’aide publiques (organismes, services), sur le
fonctionnement des réseaux gouvernementaux qui fournissent ces services, sur la
facon de s’adresser au bon endroit et sur I'existence des associations de personnes

handicapées ou de parents et les services qu’elles offrent.

Aide domestique

7. Que le ministere des Affaires sociales et les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux :

= assurent la disponibilité de services d’aide domestique aux familles d’enfants ou
d’adultes handicapés ayant des limitations fonctionnelles importantes ;
» mettent en place des formules permettant aux familles d’obtenir et d’administrer un

budget pour l'acquisition des services d’aide domestique dont elles ont besoin.

Responsabilités familiales

8. Que tous les intervenants impliqués dans la réalisation d’un plan d’intervention en

maintien dans le milieu pour une personne handicapée soutien de famille :

» reconnaissent le besoin de soutien de cette personne pour s’acquitter de ses

responsabilités a I'égard des autres membres de sa famille.
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Par exemple une personne handicapée, pere ou mére d’'un ou plusieurs enfants, peut
avoir besoin d’aide pour inscrire son enfant a I'école, pour 'accompagner a sa premiéere

journée de classe, etc.

Gardiennage

9. Que I'Office des services de garde :

» mette en place des formules permettant a ces familles d’obtenir des services de
gardiennage dont elles ont besoin pendant les heures habituelles de travail.

Il s’agit que les familles d’enfants ou d’adultes handicapés puissent obtenir les services
a domicile dont ils ont besoin. L’aide domestique peut étre obtenue dans le cadre de la
politique du ministere des Affaires sociales sur les services a domicile et les services de
gardiennage relévent de I'Office des services de garde : ces deux réseaux doivent donc
fournir les services requis et permettre aux familles qui en expriment le désir d’acheter
et d’administrer elles-mémes ces services. De plus, dans le cas des services de
maintien a domicile a lintention de la personne handicapée, la famille devrait aussi
pouvoir disposer d’'un budget destiné a I'achat de ces services. Ceci doit permettre, par
exemple aux familles vivant dans des régions ou I'acces aux services est difficile, de les
obtenir dans leur communauté. De maniére générale, cette formule d’autogestion des
services a I'avantage d’étre souple et économique.

En ce qui a trait au gardiennage, les familles dont les membres travaillent, doivent
pouvoir obtenir ces services a domicile, si elles ne peuvent pas trouver de place dans
une garderie accréditée. Elles doivent pouvoir obtenir de l'aide financiére pour I'achat
des services de gardiennage requis. Dans le cas d’enfants d’age préscolaire, cette aide
doit compenser les frais encourus au-dela de la somme déductible d'imp6t comme frais

de garde.
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Frais de garde
10. Que le ministere du Revenu :

= revise les reglements relatifs aux déductions d’impét pour permettre a un membre
de la famille encourant des frais de garde pour un adulte handicapé de déduire ces
frais de ses impdts, conformément a une évaluation professionnelle appropriée,

attestant le besoin.

Il s’agit ici d’élargir la déduction actuelle des frais pour services de garde dans le cas
d’'une personne handicapée adulte. Seuls les services de garde prescrits par un
médecin font actuellement I'objet d’'une déduction d’'impét. Cette mesure est trés
restrictive car c’est I'état médical de la personne qui justifie la déduction. Il faut pourtant
faire la distinction entre une personne malade et une personne limitée dans
I'accomplissement d’activités normales. Cette déduction doit s’appliquer a toute famille
encourant des frais de garde pour une personne handicapée adulte, quand ces services
sont jugés essentiels & son maintien dans sa famille. A cet effet, I'évaluation de
professionnels appropriés, et pas seulement celle d’'un médecin, doit pouvoir étre

acceptée comme piéce justificative.
Hébergement de courte durée

11.Que le ministere des Affaires sociales, les Conseils régionaux de la santé et des

services sociaux, les Centres de services sociaux et les centres d’accueil :

= assurent la disponibilit¢ de formules d’hébergement de dépannage et de courte
durée pour les enfants et adultes handicapés vivant avec leur famille ;

» nforment les établissements du réseau des affaires sociales et les organismes
bénévoles des possibilités d’héberger temporairement des personnes handicapées.
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[l faut garantir un nombre adéquat de places d’hébergement de courte durée dans
toutes les régions. Pour que ce soit utile a la famille, I'avis préalable requis pour
réserver une place d’hébergement de courte durée devra étre raisonnable. De plus, ce
service doit étre considéré comme un service assuré pour toutes les familles qui le
requierent, étant donné que les ressources d’hébergement recoivent déja un budget
d’opération alloué en fonction du nombre de places disponibles. Un véritable acces a
ces services de dépannage contribuera au maintien d’'un nombre accru de personnes

handicapées dans leur milieu familial naturel.

Services de garde

12. Que le gouvernement du Québec :

= modifie la Loi sur les services de garde a l'enfance afin d’introduire l'obligation
d’accueillir des enfants handicapés pour tous les détenteurs de permis de service de

garde.

13. Que I'Office des services de garde :

» assure l'acces des enfants handicapés au réseau existant de garderies ;
= attache une importance particuliére a leur accés aux services de garde dans le
développement des nouvelles ressources de garderie.

L’accés aux services de garde existants doit se traduire par les aménagements
physiques requis pour rendre les lieux accessibles et par I'information et la formation du
personnel travaillant dans les garderies pour qu’il puisse répondre aux besoins des
enfants handicapés. Le développement du réseau des garderies est une priorité sociale
au Québec; il s’agit d’assurer l'accés des enfants handicapés a toute nouvelle
ressource de garderie. Pour ce faire, il faut tenir compte des besoins de cette clientéle
dans la planification et la mise en place des services et réaliser les modifications

|€gislatives et réglementaires requises pour atteindre ces objectifs.
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Stimulation précoce

14.Que le ministéere des Affaires sociales, en collaboration avec les ressources
impliquées dans le domaine des interventions d’adaptation et de réadaptation :

» accentue la disponibilité des services de personnel spécialisé en matiere de
stimulation précoce, dans le cadre d’'un plan d’intervention d’'un enfant restant a
domicile ou fréquentant une garderie.

Les ressources d’adaptation et de réadaptation doivent étre en mesure d’apporter un
soutien aux familles et aux garderies qui ont besoin de leur expérience. Ces ressources
doivent contribuer a la mise en place de conditions propices au développement des
enfants handicapés, quel que soit le lieu de leurs activités de jour et selon les objectifs
de leur plan d’intervention d’adaptation ou de réadaptation.

Activités de jour

15. Que les municipalités, en collaboration avec les organismes communautaires et les

associations de personnes handicapées de leur territoire :

= voient a ce que les personnes handicapées puissent avoir accés a des activités de

type communautaire ou de loisir, de jour.

La mise sur pied de ce genre d’activités, ainsi qu’elles sont proposées au chapitre des
loisirs®, aura également pour effet d’alléger, occasionnellement ou réguliérement, la
tache des familles des adultes handicapés qui doivent assurer une présence continuelle

auprés d’eux.

® Voir chapitre 15, Le loisir.
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Frais de déplacement

16. Que le ministere des Affaires sociales :

» mette en place un programme de remboursement des frais de déplacement
encourus par les membres de la famille qui doivent se déplacer avec un enfant ou
un adulte handicapé pour obtenir les traitements ou les services d’adaptation ou de

réadaptation dont il a besoin.

La présence d'un membre ou de la famille est indispensable dans certaines
circonstances ou I'enfant ou I'adulte handicapé doit aller dans un grand centre pour
bénéficier d’'interventions spécialisées. Certains de ces frais sont défrayés dans des
circonstances précises. Toutefois, il est essentiel de mettre en place un programme
couvrant les frais de déplacement liés a l'accés a tous ces types de services

spécialisés, pour le ou les membres de la famille devant accompagner la personne.

Reconnaissance sociale

17.Que le ministere des Affaires sociale :

= ¢élablisse des formules de reconnaissance du réle social, comme le congé social,
l'attribution d’années d’expérience, le maintien des avantages sociaux ou la
rémunération, pour les membres des familles d’enfants handicapés dage
préscolaire et d’adultes handicapés qui choisissent de rester a domicile et de
consacrer leur temps au développement et a l'intégration sociale de la personne

handicapée, sur recommandation de son plan de services.

Il est essentiel de reconnaitre ce réle social que peuvent jouer des membres de la
famille dans des situations précises. Cette implication dans la réalisation d’un plan de
services qui le recommande expressément contribue directement au développement et
a lintégration d’'un enfant d’age préscolaire ou d’'un adulte ayant des limitations

fonctionnelles importantes. Cette mesure favorisera le maintien dans le milieu des
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personnes handicapées, tout en fournissant aux enfants ou adultes handicapés
concernés les services indispensables a leur développement et a la qualité de leur

intégration.

Ces formules de compensation peuvent étre diverses et imaginatives. Elles peuvent,
pour la personne qui quitte son emploi pour une période déterminée, étre similaires a
des mesures de congé social déja existantes. De plus, 'expérience acquise aupres de
la personne handicapée peut étre évaluée et constituer une compétence reconnue et
utile a une personne qui souhaite accomplir des taches similaires ou trouver un emploi.
Enfin, dans la mesure ou ces services sont essentiels au développement et a
lintégration de la personne handicapée, une rémunération équitable doit étre

envisagee.

Points de réféerence

18. Que chaque Conseil régional de la santé et des services sociaux :

= ¢@tablisse des points de référence qui centralisent les demandes de services et

d’information en provenance des familles.

Afin de faciliter la fourniture de services aux familles, il est essentiel de mettre en place
un seul point de référence et de coordination des services aux familles, une seule porte
ou les familles pourront frapper pour étre dirigées vers les services existants. De
preférence, ce point de référence devrait étre une des ressources fournissant des
services directs aux familles (Centres locaux de services communautaires, Centres de
services sociaux, organisme bénévole, etc.). Plusieurs points de référence peuvent étre
nécessaires (un par sous-région, par exemple) selon les caractéristiques de la région.
Ce point central de référence devra aussi assurer une bonne communication entre les
ressources locales offrant des services aux familles et une coordination efficace de

leurs actions.
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12. Le transport

Introduction

Le transport est un besoin essentiel pour toute personne et un pré-requis a son
intégration sociale. En effet, peut-on imaginer qu'une personne puisse participer aux
activités communautaires si elle n'a pas de moyen pour se déplacer et se rendre la ou
elle le désire pour rencontrer ses concitoyens ? Les personnes handicapées doivent
faire face a des obstacles physiques, psychologiques, financiers ou liés a la
communication, dans l'utilisation des différents modes de transport existant dans la

communauté.

Pour permettre aux personnes handicapées de se déplacer comme tout autre citoyen, il
faut avant tout viser a leur donner accés aux moyens de transport existants, par
différentes mesures d'adaptation des équipements et des pratiques de fonctionnement.
Lorsque ces mesures d'adaptation s'averent trop complexes et inefficaces et qu'il faut
tenir compte des personnes dont les limitations fonctionnelles les empéchent d'avoir
acceés a ces systemes, il faut organiser des systéemes paralleles pour atteindre cet
objectif.

La situation
Le transport adapté

Le gouvernement du Québec s'est particulierement préoccupé, au cours des derniéres
années de la mise sur pied de services de transport adapté. Il a d'abord subventionné
des organismes privés pour ensuite prendre progressivement une plus grande

responsabilité.

Les premiéres initiatives sont venues du milieu : des dons de clubs sociaux, des
subventions dans le cadre de programmes de création d'emploi ont permis d'acheter
quelques véhicules. Depuis 1976, le ministére des Affaires sociales, puis le ministére
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des Transports a partir de 1978, ont pris la responsabilité du transport adapté en
subventionnant, dans un premier temps, des organismes a but non lucratif dans les

villes de Montréal, Québec et Sherbrooke.

Depuis I'adoption de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées,
tout organisme public de transport doit assumer le transport des personnes
handicapées sur son territoire. Cette obligation ne touche cependant que les territoires
qui font partie des communautés urbaines et ou il existe une commission de transport
public. Ailleurs, cela dépend de la bonne volonté de la municipalit¢ ou d'un
regroupement de municipalités de la région. Jusqu'ici, les organismes de promotion ont

joué un réle tres actif dans la mise sur pied de ces services.

En vertu d'un arrété en conseil de juillet 1979, le colt de ce transport adapté organisé
soit par un organisme public, par une municipalité ou un regroupement de municipalités
est défrayé a 75 % par le ministere des Transports et 25 % par la municipalité et les
usagers. Le colt d'un passage doit étre le méme que celui d'un transport équivalent
dans le service de transport en commun régulier public. En 1982-83, le ministére des
Transports a financé 27 systémes de transport adapté pour un total de 115 véhicules et
un budget de 9 100 000 $.

Par ailleurs, quelques organismes de personnes handicapées possédent des véhicules
qu'ils mettent a la disposition de leurs membres. lls se les sont procurés grace a des
dons de clubs sociaux ou a méme leur propre budget. Compte tenu des ressources
limitées dont ils disposent, ils doivent souvent restreindre ce service au transport de
leurs membres lors des activités. Du cété du transport institutionnel, depuis un certain
nombre d'années, des établissements du réseau des affaires sociales possédent des
véhicules destinés exclusivement au transport de leur clientéle. En 1980, on évaluait a
environ 380 le nombre de véhicules dans les centres d'accueil de réadaptation,
d'hébergement et dans les centres hospitaliers pour un budget approximatif de
6 millions de dollars.
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Le transport scolaire

Du cété du transport scolaire, seulement un faible pourcentage des enfants désignés en
difficulté d’adaptation et d'apprentissage par le ministére de I'Education ont besoin d'un
service de transport adapté. Le transport scolaire n'est disponible que pour les enfants
du primaire et du secondaire ; les étudiants handicapés du cégep et de l'université qui
ont des limitations fonctionnelles pour le transport doivent utiliser le transport adapté
public lorsqu'il existe... Jusqu'en 1981-82, le ministére des Transports n'accordait pas
de ressources spécifiques aux commissions scolaires pour le transport des éléves
handicapés. En milieu rural, on réussissait tant bien que mal a transporter les quelques
éleves ayant des limitations fonctionnelles importantes, alors que, dans les milieux
urbains, leur nombre plus élevé créait un réel probléme. En 1982-83, le ministere a
subventionné le transport des éléves handicapés par une allocation spécifique aux

commissions scolaires.

D'autres difficultés se posent, en particulier, I'absence de normes de sécurité pour les
véhicules et les durées parfois excessives des temps de transport, le manque
d'accompagnateurs qui doivent étre fournis par la commission scolaire. Un comité
interministériel sur le transport scolaire des personnes handicapées a déposé une série
de recommandations pour résoudre ces problemes, le 10juin 1981. Ces
recommandations prévoyaient entre autres la prise en charge des codlts reliés au
véhicule par le ministéere des Transports et de ceux reliés a I'accompagnateur par la
commission scolaire. Elles ont été appliquées de facon trés inégale sur I'ensemble du

territoire.
Autres services

D'autres mesures ont été prises pour faciliter 'accés des personnes handicapées a
l'utilisation d'un véhicule personnel. Le ministére du Revenu rembourse la taxe de vente
sur l'achat d'un véhicule par un conducteur nécessitant une conduite adaptée et
I'OPHQ, la Régie de l'assurance-automobile et la Commission de la santé et de la
sécurité du travail remboursent des adaptations de véhicules. Pour sa part, le
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gouvernement fédéral rembourse la taxe d'accise sur l'essence aux personnes
handicapées utilisant leur véhicule personnel. Plusieurs municipalités et entreprises
privées comme des grands magasins facilitent le stationnement des véhicules utilisés

par des personnes handicapées.

Du co6té des transporteurs interurbains, certaines mesures sont prises pour
I'accessibilité architecturale des gares maritimes et ferroviaires et des aérogares.
Certains transporteurs, Via Rail, Air Canada et Canadien Pacifique, commencent a
adapter leurs moyens de transport. Plusieurs organismes de transport exemptent du
tarif de passage I'accompagnateur d'une personne handicapée.

Il demeure un certain nombre de lacunes :

* |incohérence, la duplication et la sous-utilisation de certaines ressources de
transport adapté a cause de l'existence de trois réseaux : scolaire, institutionnel et
public ;

» dans certains cas, la limitation des horaires de services du transport adapté ;

= |a limitation du service de transport adapté a certaines déficiences ;

» |'absence totale de service dans certaines régions et certaines municipalités ;

» |'absence d'accords de réciprocité permettant a des personnes handicapées
d'utiliser le transport adapté dans d'autres villes lorsqu'elles s'y déplacent ;

* |e manque d'écoles de conduite offrant des cours de conduite adaptée ;

= |a difficulté d'obtenir un permis pour l'utilisation d'un véhicule personnel ;

= les problemes de stationnement ;

» [inadaptation des taxis, la réglementation inadéquate, l'imposition de charges
additionnelles et le manque d'information des chauffeurs ;

* |es problemes d'embarquement et I'inadéquation des installations sanitaires pour le
transport interurbain ;

= dans certains cas, l'imposition de double tarif pour le transport des personnes

handicapées ;
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I'exemption de taxes a I'achat d'un véhicule adapté ne s'applique qu'aux personnes
handicapées qui conduisent leur propre véhicule et non a celles qui achétent un
véhicule adapté et le font conduire par une autre personne ;

enfin, le manque d'information du personnel, quel que soit le mode de transport

utilisé.

Dans tous les efforts entrepris pour favoriser I'accés aux services de transport pour les

personnes handicapées, peu de choses ont encore été faites pour rendre accessible le

transport en commun public au plus grand nombre de personnes possible. Ce faisant, il

reste toujours a régler les problemes que rencontrent les personnes handicapées qui

demeurent dans les régions a faible densité de population ou on ne peut organiser un

transport public.

LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DES TRANSPORTS :

travailler avec le ministére des Affaires sociales a l'intégration de leurs réseaux de transport adapté
respectifs ;

en collaboration avec 'OPHQ, proposer une définition de l'usager du transport adapté ;

mettre sur pied un comité aviseur afin d'impliquer les personnes handicapées dans I'élaboration ou
les améliorations a apporter au transport adapté public ;

rencontrer les transporteurs interurbains privés pour quils élargissent l'accés des personnes
handicapées a leurs services et les impliquent dans la définition des mesures a prendre ;

continuer a développer le transport adapté public en faisant passer le budget prévu de 4 a 9 millions
de dollars ;

prendre des décisions en 1982 pour permettre aux organismes de transport adapté et aux groupes
de personnes handicapées de faire appel aux taxis ;

voir & ce que l'on tienne compte de I'accés pour les personnes handicapées dans la mise en place
du métro régional de Montréal.

COMMUNAUTES URBAINES ET REGIONALES :

continuer a développer le transport public adapté ;
accroitre la participation des personnes handicapées aux comités d’orientation.
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Les objectifs

On utilisera ici les définitions suivantes des types de transport.

Transport en commun régulier: tout service public de transport en commun, par
autobus, par train, par avion, par traversier, etc., mis sur pied pour I'ensemble de la
population par une municipalité, un groupe de municipalités, un organisme public, ou

une compagnie privée.

Transport adapté ou substitut : tout service de transport spécialisé ou paralléle mis sur
pied a lintention des personnes handicapées qui, a cause de leurs limitations
fonctionnelles, ne peuvent utiliser le transport en commun public régulier. Le transport
adapté est organisé pour répondre aux besoins spécifigues des personnes limitées
dans leur acces au transport en commun public régulier et peut supposer I'adaptation
du véhicule, l'assistance a apporter a la personne pour monter ou descendre du

véhicule, un service porte a porte.

Transport urbain : tout service de transport en commun régulier organisé sur le territoire
d'une municipalité, d'un regroupement de municipalités ou d'une communauté urbaine
pour permettre le déplacement des citoyens a lintérieur de la méme ville ou

agglomération.

Transport interurbain : tout service de transport en commun public régulier organisé

pour le déplacement de personnes sur de longues distances.

Transport scolaire : tout service de transport, régulier ou adapté, organisé par une
commission scolaire pour permettre aux éléves de niveaux primaire et secondaire de se

déplacer pour fréquenter I'école.

Transport institutionnel : tout service de transport mis sur pied par un établissement du

réseau des affaires sociales pour les besoins de ses clients.
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1. L’acces pour toute personne handicapée aux moyens de transport lui permettant un
degré de mobilité et d’autonomie équivalent a celui dont dispose la population en

général

L'accés a un moyen de transport approprié est un élément essentiel du plan
d'intervention en maintien dans le milieu. Les progrés de la science et de la technologie,
de méme que l'augmentation de la richesse collective, ont permis a la communauté de
se doter de moyens de transport qui ont donné a ses membres un trés fort degré de
mobilité. Ces avantages de I'avancement collectif doivent étre mis a la disposition de
tous, et les personnes handicapées doivent y avoir droit.

2. L’acces en toute égalité pour toute personne handicapée au transport en commun
public régulier (urbain et interurbain), a moins que ses limitations fonctionnelles ne

I'en empéchent absolument

Tout citoyen peut avoir acces aux moyens de transport public régulier. Les personnes
handicapées doivent avoir la méme possibilité. On doit par conséquent supprimer les
obstacles a leur utilisation des moyens de transport public sans compromettre
I'efficacité du service. De nombreuses personnes handicapées pourraient utiliser les
services de transport régulier avec des modifications mineures. En annongant les arréts
et en ajoutant des bandes de couleur contrastante a la premiére et a la derniére marche
des escaliers dans les autobus, les métros et les trains, on en faciliterait I'accés aux
personnes ayant des limitations sur le plan visuel. En simplifiant la signalisation, on en
faciliterait I'utilisation aux personnes ayant des limitations sur le plan intellectuel. En
ajoutant des mains courantes a certains endroits, on rendrait accessibles aux
personnes qui ont des problémes d'équilibre, les autobus, les trains, les bateaux, les

avions, etc.

Par ailleurs, si I'on veut que les personnes handicapées puissent utiliser les transports
en commun en toute égalité, on doit leur permettre de le faire aux mémes conditions

que tout le monde. On ne doit donc pas, par exemple, leur imposer un double tarif si
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elles doivent utiliser deux sieges parce qu'elles sont obeses ou qu'elles sont
accompagnées d'un chien-guide.

3. L’acceés a un transport substitut pour toute personne qui ne peut utiliser le transport

en commun régulier sans discrimination basée sur le type de déficience

La raison d'étre d'un systeme de transport adapté est d'offrir un service aux personnes
qui ne peuvent utiliser le transport en commun régulier a cause de leur déficience ou de
leurs limitations fonctionnelles. Ce service doit donc étre accessible a toutes ces
personnes et il faut éliminer les régles administratives qui en restreignent I'utilisation par
des personnes ayant certains types de déficience ou de limitations fonctionnelles.
Actuellement, certaines personnes handicapées ne peuvent utiliser ni I'un ni l'autre des

deux systemes de transport, leur mobilité s'en trouve donc considérablement réduite.

Par ailleurs, les personnes qui ne peuvent utiliser le transport public régulier doivent
avoir acces a un service équivalent. Le transport adapté doit offrir la méme mobilité en
termes d'horaire, de lieux de déplacement, etc. Réglementer le transport adapté d'une
maniére plus restrictive que le service régulier constitue une discrimination de fait a

I'endroit des personnes handicapées qui l'utilisent.

Dans les régions ou il n’existe pas de transport en commun public, les personnes
handicapées qui ne peuvent conduire un véhicule personnel doivent pouvoir obtenir des

services de transport substitut.

4. L’acceés pour une personne handicapée au transport le moins spécialisé possible
approprié a ses besoins

Une personne handicapée doit avoir acces au transport le moins spécialisé possible
répondant a ses besoins, Des personnes qui ont des problemes d’équilibre,
d’orientation ou d’autonomie intellectuelle ou psychologique peuvent utiliser un véhicule
conventionnel, alors que d’autres ont besoin d’un véhicule adapté comme celles qui se

déplacent en fauteuil roulant ou sur un lit roulant.
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5. La possibilité pour une personne handicapée de bénéficier de services de transport
répondant a ses besoins lorsqu’elle se déplace dans les municipalités desservies

par d’autres transporteurs

Lorsqu’elle se déplace a I'extérieur de sa région pour une courte période, une personne
handicapée doit pouvoir bénéficier des mémes avantages que chez elle en termes
d’acces a des services de transport et au stationnement. Ceci suppose le choix des
mémes orientations par toutes les municipalités et les organismes concernés quant a la
définition de la clientele, de méme que ces ententes quant aux mécanismes

d’identification de cette clientéle.

6. L'accés a des services de soutien pour lutilisation des moyens de transport
interurbain pour toute personne qui n’y a pas acces de facon autonome a cause de

ses limitations fonctionnelles

Pour le transport interurbain, on ne peut mettre sur pied un systéme de transport
parallele pour les personnes handicapées ne pouvant utiliser le service régulier. Apres
avoir modifié les équipements de transport pour les rendre accessibles au plus grand
nombre de personnes handicapées possible, on doit offrir des services de soutien a
celles dont les limitations fonctionnelles sont trop importantes pour y avoir accés au

méme titre que leurs concitoyens.

Certains ont besoin qu’'on les aide a monter et a descendre du véhicule, d’autres ont
besoin d’avoir accés a des informations sous une forme adaptée. lls doivent pouvoir

obtenir ces services sans avoir a payer de charge supplémentaire.

7. La possibilité pour une personne handicapée d’étre accompagnée lorsqu’elle utilise

le transport adapté
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8. L’exemption de tarif pour 'accompagnateur lorsque sa présence est nécessairement

requise par les besoins de la personne

La personne handicapée qui ne peut utiliser le transport en commun régulier doit
pouvoir étre accompagnée par une personne de son choix lorsqu’elle utilise le transport
adapté. Cette personne doit alors payer le tarif normal du transport en commun.

Si, par ailleurs, les limitations fonctionnelles de la personne imposent qu’elle soit
accompagnée pendant le trajet, la personne qui 'accompagne ne doit pas avoir a payer
le colt de son passage, quel que soit le moyen de transport utilisé, autant urbain

gu’interurbain.

9. L’acceés au transport scolaire pour les personnes handicapées

Tout comme pour le transport public, les personnes handicapées doivent avoir accés au
transport scolaire, c’est-a-dire : accés au transport régulier pour le plus grand nombre ;
accés a un transport scolaire adapté pour les personnes qui ne peuvent utiliser le
transport scolaire régulier, sans discrimination basée sur le type de déficience ou de

limitations fonctionnelles.

Si un éléve doit se déplacer en dehors de sa communauté ou en dehors du territoire de
sa commission scolaire, on doit lui fournir le transport nécessaire et I'organiser de fagon
a ce que le trajet soit le plus court possible. De méme, lorsqu’un enfant n’a pas une
journée d’école compléte en accord avec son plan de services, il doit pouvoir bénéficier

de transport scolaire au moment ou il en a besoin.

10. Le respect de la vie privée et I'acces au transport en fonction des besoins pour les

personnes handicapées

L'utilisation d'un transport public n'impligue pas que l'on doive justifier son
déplacement ; il doit en étre de méme pour le transport adapté. Actuellement, les
ressources limitées dont disposent les organismes chargés du transport adapté les
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ameénent a accorder la priorité au travail, aux études et a la santé dans les raisons de
déplacement de leur clientéle. Ce faisant, ils imposent arbitrairement un systeme de
valeurs selon lequel le travail et les études sont plus importants que les loisirs, le
magasinage et la vie sociale, par exemple. Cette pratique est discriminatoire pour les
personnes qui ne travaillent ni n'étudient et qui se déplacent principalement pour le loisir
ou des rencontres sociales. Aussi, l'obligation de justifier son déplacement constitue
une atteinte au respect de sa vie privée reconnu dans la Charte des droits et libertés de

la personne.

11.L’acces a l'apprentissage de lutilisation d’un moyen de transport qui répond aux

besoins d’'une personne handicapée

Méme si les systémes de transport public sont concus en fonction de I'ensemble des
citoyens plutét qu'en fonction de chacun d'eux, chaque personne a son potentiel
d'utilisation de ces services. Elle peut le développer par un apprentissage qui tient
compte de sa situation. C'est le droit pour une personne handicapée d'avoir acces a un
apprentissage de I'utilisation du systéme de transport régulier, d'un véhicule personnel,
ou de tout autre moyen de transport qui constitue une réponse a ses besoins,

déterminés dans son plan de services.

12. L’accessibilité maximale du transport régulier urbain, interurbain et scolaire

L'accessibilité universelle doit étre une des priorités du développement du transport en
commun. On doit réaliser toutes les modifications possibles aux équipements existants
pour les rendre accessibles au plus grand nombre de personnes handicapées. Les
nouveaux équipements doivent aussi étre congus et construits de cette fagon. De
méme, on doit éliminer le plus possible des regles de fonctionnement du transport en

commun, les obstacles a son utilisation par les personnes handicapées.
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13. L’accessibilité du stationnement pour les personnes handicapées

L'accessibilité du stationnement signifie la possibilité pour une personne handicapée
ayant une mobilité réduite, se déplagant avec un véhicule personnel, de trouver un
endroit de stationnement le plus prés possible de son lieu de destination pour éviter un
long trajet a pied ou en fauteuil roulant. Les espaces doivent étre suffisamment larges

pour permettre 'embarquement pour les personnes qui utilisent un fauteuil roulant.

[l faut donc réserver des espaces dans les parcs de stationnement publics et modifier
les reglements de stationnement sur rue pour permettre aux personnes handicapées ou
au conducteur de véhicules transportant une ou plusieurs personnes handicapées de

faire descendre ses passagers ou de stationner.

14.La formation et linformation des intervenants en transport sur les besoins des

personnes handicapées

Les personnes qui interviennent dans la fourniture de services de transport aux
personnes handicapées doivent avoir une bonne connaissance de leurs besoins et de
leurs aspirations a vivre une vie autonome. Ceci concerne particulierement les
administrateurs des organismes de transport, les autorités municipales, le personnel en

contact avec le public, etc.

15. Le développement des ressources de transport adapté sur tout le territoire

Il faut s'assurer que, dans toutes les régions du Québec, des mesures sont prises pour
assurer un transport adéquat aux personnes handicapées limitées dans leurs

déplacements afin d'éviter que certaines d'entre elles se retrouvent sans service.

Dans la mise en place de ces ressources, on doit tenir compte des besoins de la
personne mais également des caractéristiques du milieu. Ainsi, dans des régions ou le

nombre de personnes handicapées est plus petit et le territoire plus grand, on doit faire
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appel a une organisation moins importante et plus souple s'appuyant davantage sur les

ressources communautaires.

16. L’admissibilité au transport adapté en fonction des besoins

L'admissibilité d'une personne au transport adapté varie selon ses limitations
fonctionnelles, selon les caractéristiques de son milieu, l'accés plus ou moins complexe
et les modalités d'utilisation du service du transport en commun régulier existant. C'est
pourquoi cette admissibilité doit étre analysée individuellement en fonction des besoins
et de la situation de chaque personne.

17.La complémentarité et la coordination des diverses ressources de transport

Il est important de développer une bonne complémentarité des ressources de transport,
d'une part, pour éviter que ne subsistent des zones non couvertes et, d'autre part, entre
les intervenants d'un méme territoire pour s'assurer que toutes les catégories de

clientéle puissent avoir accés aux services dont elles ont besoin.

La coordination vise a s'assurer qu'il n'y a pas de dédoublement ni de clientéle non
desservie. Elle devra se réaliser également pour la conduite automobile et réunir des
représentants du Bureau des véhicules automobiles, des écoles de conduite, de la
Régie de l'assurance-automobile, du secteur de I'adaptation et de la réadaptation, des
municipalités et des organismes de promotion, qui ont tous un rdle a jouer dans

I'apprentissage et l'utilisation d'un véhicule personnel par une personne handicapée.

18.Le respect de l'expression des besoins des personnes handicapées dans la

planification des services de transport a leur intention

Lorsque, a lintérieur des organismes de transport, des mécanismes de consultation
existent, les personnes handicapées devront y avoir accés au méme titre que tous les
autres citoyens pour y faire connaitre leurs besoins spécifiques en termes d'adaptation
des équipements collectifs.
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Dans le cas des services créés spécifiquement a leur intention comme les services de
transport adapté, les organismes responsables devront accorder aux personnes
handicapées la possibilité d'agir comme des partenaires, car elles sont les mieux
placées pour pouvoir exprimer adéquatement leurs besoins. L'existence d'un mode de
représentation plus large, comme les structures municipales pour les commissions de
transport public, ne doit pas empécher les personnes handicapées de participer a la
définition de leurs besoins en vue d'organiser des services pour y répondre.

Les recommandations
Le transport adapté
Développement

1. Que le ministére des Transports, en collaboration avec les ministéres de I'Education

et des Affaires sociales :

= continue a développer le réseau de transport adapté par [utilisation des trois

réseaux public, scolaire et institutionnel.

A court terme, le ministére devra favoriser la signature d’ententes entre les organismes
de transport adapté public, les établissements du réseau des affaires sociales et les
commissions scolaires, afin de permettre une utilisation maximale des véhicules

existants a l'intérieur des trois réseaux.

A long terme, il devra étudier sérieusement la possibilité d’intégrer les trois réseaux,
pour une meilleure coordination et une utilisation maximale des ressources. Comme les
réseaux public et scolaire sont financés par le ministere des Transports, il sera plus
facile d’en assurer l'intégration rapidement. Pour ce qui est du transport institutionnel, la
situation est plus complexe et devra étre étudiée cas pas cas a partir d’'une politique
bien établie.
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Admissibilite

2. Que le ministere des Transports :

» fournisse aux comités d'admissibilité des instruments pouvant faciliter leur travail,
principalement un formulaire d’inscription pour le demandeur, un modéle de

transport d’'un professionnel, une grille d’analyse, etc.

Il faut que les organismes de transport adapté disposent d’outils communs pour
appliqguer une méme orientation a travers le Québec dans ['établissement de

'admissibilité sur une base individuelle.

Taxi

3. Que le ministere des Transports :

» incite les municipalités a faire appel aux entreprises de taxi pour le transport des

personnes handicapées.

Le recours a des taxis pourra s’avérer une solution avantageuse. Le ministere et les
municipalités devront subventionner les services fournis aux personnes handicapées
par les entreprises de taxis, au méme titre que les organismes de transport adapté,
pour couvrir la différence entre le colt normal de la course et I'équivalent du colt d’'un
passage dans un transport en commun, I'adaptation possible de véhicules, etc. Le
recours a ce mode de transport doit se faire selon les mémes principes d’admissibilité

et de tarif que le transport adapté.
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Achat direct de services

4. Que le ministere des Transports, en collaboration avec 'OPHQ :

» réalise une étude a court terme sur la possibilité de subventionner directement des
personnes handicapées qui pourraient trouver dans leur milieu des solutions a leur

probleme de transport.

Un certain nombre de personnes handicapées pourraient trouver des solutions
adéquates a leurs besoins de transport en faisant appel a des parents ou a des amis.
Ces solutions auraient l'avantage d’étre plus souples et moins colteuses. Cette
possibilité pourrait étre appliquée, par exemple, en milieu rural ou encore en milieu
urbain lorsque la personne doit se déplacer sur de grandes distances ou lorsque le
déplacement ne coincide pas avec le territoire couvert par le transport public.

Jusqu’a maintenant, il semble que peu d’études aient été réalisées sur la question. Le
ministére devra analyser cette possibilité dans des délais assez courts et voir quels
avantages pourraient en ressortir, afin de mettre sur pied par la suite, le programme

approprié.

Comité aviseur

5. Que le ministere des Transports :

» se dote dun comité aviseur qui implique les personnes handicapées dans
I'élaboration des programmes de transport a leur intention de méme que dans les
améliorations a y apporter ;

» jncluse dans ses priorités lI'analyse du transport interurbain, la réciprocité de la
fourniture du transport adapté et la participation des personnes handicapées a la
définition de leurs besoins pour I'organisation du transport adapteé.
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Sécurité

6. Que le ministére des Transports et la Régie de I'assurance-automobile :

= élaborent conjointement une réglementation sur la sécurité dans les véhicules de

transport adapté.

Les personnes handicapées qui utilisent le transport adapté doivent pouvoir le faire en
toute sécurité. Il faut élaborer des normes de sécurité qui tiennent compte de la nature
du service offert, des véhicules utilisés, du degré d’autonomie et des limitations
fonctionnelles des personnes handicapées. Tous les organismes de transport adapté

doivent étre soumis aux mémes normes de sécurité.

Adaptations des véhicules

7. Que le ministere des Transports :

» élabore un guide d'adaptation du transport afin de s’assurer que les solutions
adoptées respectent la dignité des personnes handicapées et sont les moins

colteuses possibles.

Certaines solutions sont souvent inappropriées parce qu’elles ne répondent pas aux
besoins ou sont inutilement colteuses ou encore parce qu’elles aménent les personnes
handicapées a faire des compromis sur le respect de leur dignité. Par exemple, des
personnes handicapées en fauteuil roulant peuvent étre amenées a voyager dans un
fourgon a bagages ; on installe des équipements trés sophistiqgués a un véhicule plutot

que d’en adapter plusieurs a des colts moindres ; etc...

Le ministere devra élaborer et distribuer un guide contenant les informations sur les
pieges a éviter dans l'adaptation des services aux personnes handicapées en
proposant des solutions simples et peu colteuses. Dans la conception de ce guide, il
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pourra s’adjoindre la participation des organismes de promotion qui lui apporteront leurs

connaissances dans ce domaine.

8. Que le ministéere des Transports, en collaboration avec les transporteurs et

organismes concernes :

» favorise la recherche sur l'adaptation des systéemes de transport réguliers et le
développement des systemes substituts.

Afin de favoriser le développement du transport a [lintention des personnes
handicapées, le ministére devra susciter la recherche dans ce domaine, aupres des
concepteurs et auprés des organismes qui subventionnent des recherches. Elles

pourront étre réalisées sur les éléments suivants :

= adaptation des véhicules publics et privés ;
= normes et équipements de sécurité ;

= alternatives aux solutions actuellement en vigueur.

Le ministére devra aussi établir la liaison entre les concepteurs et les entreprises du

domaine du transport pour s’assurer que les recherches trouvent le plus rapidement

possible des applications concreétes.

Services de transport adapté

9. Que les organismes offrant du transport adapte :

= prennent les mesures pour développer le transport adapté afin que ses usagers
bénéficient d’un service équivalent au transport en commun régulier pour pouvoir

participer a la vie sociale au méme titre que tout autre citoyen.

Les organismes responsables devront viser a développer leurs services de fagon a ce
que le manque de transport ne soit pas pour les personnes handicapées un obstacle a
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la participation a la vie sociale au méme titre que tout autre citoyen. L’amplitude horaire
devra rejoindre le plus rapidement possible celle du transport régulier. De méme,
I'obligation de justifier le motif de déplacement devra disparaitre. Dans le futur, on devra
viser a offrir un service équivalent a celui dont bénéficient les utilisateurs du transport

régulier.

Participation

10. Que tous les organismes de transport adapté :

» se dotent d’'un mécanisme permettant la participation des personnes handicapées a
I'administration des services ;
» se dotent d’un comité d’admissibilité pour déterminer la clientéle du transport adapté

et que les personnes handicapées y soient représentées de facon paritaire.

Les organismes de transport adapté doivent créer un mécanisme permettant aux
usagers de participer a I'administration des services. lls doivent aussi se doter d’'un
comité qui aura pour mandat de juger individuellement de I'admissibilité des personnes
handicapées au service de transport adapté. La représentation des personnes

handicapées et celle du transporteur devrait étre égales.

Le transport public regulier

11. Que le ministére des Transports :

» fixe des normes pour tous les nouveaux moyens de transport régulier pour répondre

aux besoins du plus grand nombre de personnes handicapées possible.

Dans la recherche de nouveaux équipements et de nouveaux modes de transport pour
desservir I'ensemble de la population, les municipalités et les organismes de transport
publics et privés devront tenir compte des besoins des personnes handicapées de
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facon a ce que le plus grand nombre possible d’entre elles puissent y avoir accés. Le

ministére devra fixer des normes en ce sens.

Non seulement faut-il que les équipements existants soient adaptés a leurs besoins,
mais il faut systématiquement songer a elles pour qu’elles puissent a I'avenir utiliser le
plus possible les mémes équipements que I'ensemble des citoyens. Le ministére, dans
ses perspectives de développement, doit en tenir compte pour 'ensemble des moyens
de transport sous sa juridiction. Il doit en étre de méme pour les organismes publics et

privés de transport.

12. Que tous les organismes de transport public régulier :

» prennent toutes les mesures pour assurer la plus grande accessibilité possible des

transports en commun réguliers publics aux personnes handicapées.

Services

13. Que les organismes publics de transport et les syndicats :

» reconnaissent les besoins en transport des personnes handicapées comme étant
I'un des principes a respecter dans la rédaction de leurs conventions collectives ;

» tiennent compte des besoins spécifiques des personnes handicapées dans
I'organisation des services de transport publics, réguliers ou adaptés ;

= permettent lutilisation de systéme alternatif comme le taxi lorsque lintérét des

personnes handicapées le justifie.

L’accessibilité du transport en commun public doit étre une priorité dans un plan de
développement de services de transport a l'intention des personnes handicapées. Tous
les organismes de transport doivent prendre la responsabilité deffectuer les
modifications nécessaires afin de rendre de meilleurs services aux personnes
handicapées. Dans cette tache, ils pourront s’assurer de la participation des

organismes de promotion qui les aideront a trouver des solutions les plus appropriées.
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lls devront aussi former et informer leur personnel, particulierement leurs chauffeurs,
pour qu’ils puissent, au besoin, apporter le soutien nécessaire. Les syndicats de
chauffeurs devront collaborer avec les organismes publics de transport pour faire les
aménagements nécessaires a l'intérieur des conventions collectives afin de permettre
I'organisation de tous les services de transport dont les personnes handicapées ont

besoin.

Le transport scolaire

Accompagnement

14. Que les commissions scolaires :

» reconnaissent le besoin d'un accompagnateur comme I'un des besoins spécifiques,
dans les services personnes aux étudiants, auxquels elles doivent répondre et y

accordent les ressources nécessaires.

L’application des recommandations du comité inter-ministériel sur le transport scolaire
suppose l'implication de chaque commission scolaire dans la fourniture de services
d’accompagnateur pour le transport des personnes handicapées qui en ont besoin. La
présence d’'un accompagnateur est un service personnel a I'étudiant et doit étre incluse

dans les services complémentaires fournis par la commission scolaire.

Les services de cet accompagnateur peuvent varier. |l peut s’agir d’'un accompagnateur
aupres d’'une personne handicapée dans un autobus scolaire régulier ; d’un surveillant
pour tous les enfants dans un véhicule adapté ; ou d’'une personne qui, en plus de
surveiller les enfants durant le trajet, les aides a monter, descendre du véhicule et a se

déplacer vers I'école.
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Modeéles d’organisation

15. Que le ministére de I'Education et le ministére des Transports :

» fournissent aux commissions scolaires des plans daction ou de modéles
d’organisation des services pour le transport scolaire afin qu’elles assument cette

responsabilité.

Pour permettre aux commissions scolaires de remplir leur mandat a I'égard du transport
scolaire des personnes handicapées, les deux ministéres concernés devront leur fournir
des modeles d’organisation de services selon leurs mandats respectifs. Ces modeles
devront contenir des informations sur les besoins de transport des différentes clientéles
d’éléves handicapés, sur les services et les adaptations a mettre en place pour y

répondre.

Responsabilité des commissions scolaires

16. Que les commissions scolaires désignées pour organiser le transport des écoliers

sur leur territoire :

» s‘assurent de la disponibilité de ressources de transport pour répondre aux besoins

de tous les éléves handicapés.

En vertu de la réforme du transport scolaire actuellement en phase d’implantation, il
revient a la commission scolaire régionale désignée a cette fin par le ministére des
Transports d’établir le devis de transport d’écoliers sur son territoire, en concertation
avec les autres commissions scolaires impliquées. Ces commissions scolaires
désignées, a partir des ressources mises a leur disposition par le ministéere, devront
s’assurer que tous les éléves handicapés de leur territoire ont acces a des ressources

pour répondre a leurs besoins. Elles devront :
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= voir a ce que les véhicules du transport régulier soient adaptés pour accueillir le plus
d’enfants handicapés possible ;

= g’assurer quelles possédent les équipements adéquats pour fournir un transport
substitut a ceux qui ne peuvent utiliser le transport scolaire régulier ;

*= voir a ce que tous les enfants qui ont besoin des services d’un accompagnateur
puissent en bénéficier, a partir des ressources mises a leur disposition par le
ministére de I'Education.

Participation

17.Que les commissions scolaires désignées pour organiser le transport des écoliers

sur leur territoire :

» voient a ce qu'un représentant des parents d’enfants handicapés et le responsable
de l'adaptation scolaire de la commission scolaire fassent partie du comité régional
du transport scolaire.

En vertu de la Loi des transports, les commissions scolaires doivent former un comité
régional de transport pour organiser le transport des écoliers sur leur territoire. Elles
devront adjoindre a ce comité un représentant des parents de ces enfants et le

responsable de I'adaptation scolaire de la commission scolaire.

L’utilisation d’un véhicule personnel

Stationnement

18. Que les municipalités :

= modifient leurs reglements pour faciliter le stationnement des véhicules utilisés par
les personnes handicapées que leur degré de mobilité rend dépendantes de leur

véhicule ou du véhicule qui les transporte et de la proximité des acces du lieu de

leur destination ;
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= adoptent une réglementation permettant l'identification des personnes handicapées
par un permis mobile que la personne pourra utiliser dans chaque véhicule a l'aide

duquel elle se déplace.

Les municipalités devront voir a ce que I'on réserve des espaces dans les parcs de
stationnement publics, parapublics ou privés. Elles devront assouplir leurs reglements
pour faciliter le stationnement sur rue aux véhicules utilisés par les personnes
handicapées. Elles devront également modifier leurs reglements de zonage pour
prescrire des mesures semblables aux corporations privées propriétaires d’espaces de

stationnement comme dans les centres d’achat, par exemple.

L’OPHQ a déja soumis des propositions sur I'identification uniforme et contrélée des
véhicules affectés au transport des personnes handicapées ou utilisés par elles, pour
fin de stationnement. L’adoption de ces propositions par les différents intervenants
permettra d’appliquer cette recommandation en rendant uniformes I'admissibilité et

l'identification des personnes handicapées visées par cette mesure.

Cours de conduite

19. Que la Régie de 'assurance-automobile :

» coordonne les différentes interventions reliees a l'apprentissage de la conduite

automobile pour les personnes handicapées.

La Régie de [lassurance-automobile devra coordonner les interventions des
représentants du secteur de I'adaptation et de la réadaptation, des municipalités, des
écoles de conduite et des organismes de promotion. lls devront assurer la présence de
ressources d’évaluation et d’apprentissage sur tout le territoire, établir les collaborations
nécessaires entre les différents intervenants impliqués pour bien répondre aux besoins

de chacun, évaluer les programmes existants, etc.
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Accessibilité des haltes routieres

20. Que le ministere des Transports :

= @élimine les barrieres architecturales et environnementales dans les installations des
haltes routieres ;
» jdentifie, sur les panneaux annoncgant la présence de ces installations, le niveau

d’accessibilité des lieux.

La présence d’installations sanitaires accessibles le long des autoroutes du Québec
constitue un service essentiel pour que les personnes handicapées puissent voyager en
tout confort comme leurs concitoyens. |l faut donc qu’elles puissent connaitre avant de
s’y arréter le niveau d’accessibilité des lieux. Des informations en ce sens doivent étre
affichées sur les panneaux qui indiquent la présence de ces haltes routiéres le long des

autoroutes.

Permis de conduire

21.Que la régie de 'assurance-automobile :

= élimine tous les obstacles a 'obtention d’un permis de conduire pour une personne

handicapée.

La Régie de 'assurance-automobile devra se pencher sur le processus d’obtention d’'un
permis de conduire pour une personne handicapée pour éliminer les obstacles qui le
retardent inutilement. On doit faire en sorte que les personnes handicapées puissent
obtenir ce permis dans des délais qui se rapprochent le plus possible de ceux auxquels

sont soumis I'ensemble des citoyens.
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Exemption de taxe d’achat

22. Que le ministere du Revenu :

» élargisse 'exemption de taxe applicable a I'achat d'un véhicule adapté a toutes les
personnes handicapées qui achetent un tel véhicule, que ce soit pour le conduire

elle-méme ou pour le faire conduire par quelqu’un d’autre.

Pour certaines personnes handicapées, I'achat d’un véhicule personnel constitue la
meilleure solution a leur probleme de transport. Mais, comme elles ne peuvent ou ne
veulent pas le conduire elles-mémes, elles font appel a un ou plusieurs chauffeurs.
Actuellement, ces personnes ne sont pas éligibles a 'exemption de taxes prévue pour
l'achat d’'un véhicule adapté, alors gqu’elles doivent pourtant encourir les mémes
dépenses que d’autres personnes qui conduisent elles-mémes leur véhicule. Les
dispositions prévoyant cette exemption de taxe doivent donc étre modifiées en ce sens.
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13. L’accessibilité

Introduction

Comment une personne peut-elle songer a partager la vie et les expériences de ses
concitoyens quand des barriéres I'empéchent d'avoir accés a I'école, au terrain de jeu,
au travail, aux lieux de réunion, au supermarché, a la banque, a la salle de concert, au
stade, etc. ? L'accessibilité architecturale et environnementale constitue donc une

condition essentielle a la vie dans la communauté.
La situation

Au Québec, deux législations contiennent des dispositions régissant l'accessibilité aux
édifices publics. Le Code du batiment, adopté en 1976, prescrit des normes
d'accessibilité pour les édifices construits depuis le 1°" décembre 1976. L'article 69 de la
Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées prévoit des mesures afin
que les édifices publics construits avant cette date soient accessibles. La date de
construction d'un édifice est donc un élément important a considérer pour déterminer

les dispositions qui le régissent.

Les édifices construits aprés 1976 devraient en principe étre tous accessibles aux
personnes handicapées, en vertu du Code du batiment provincial. Mais la situation n'est

pas si simple.

= Le Code ne prévoit pas de normes d'accessibilité pour les personnes ayant des
limitations visuelles ou auditives.

= Les dispositions concernant les limitations motrices sont incompletes : les salles
d'essayage, les comptoirs de vente, par exemple, ne sont pas touchés.

= |l n'y a pas non plus de normes spécifiques pour les personnes obéses. Elles
bénéficient des dispositions prévues pour les personnes ayant une déficience
motrice mais doivent toujours faire face a certaines barrieres qui leur sont

particuliéres.
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= De nombreux propriétaires ne se conforment pas aux normes du Code et il y a peu
d'inspecteurs pour les faire respecter.

= La plupart des édifices de moins de quatre étages et de 279 métres carrés ne sont
pas assujettis aux normes d'accessibilité prévues au Code.

» |l n'existe aucune norme de sécurité ni de procédures d'évacuation tenant compte
des différentes catégories de limitations fonctionnelles.

» Les intervenants, architectes, clients, constructeurs, et inspecteurs, sont en général
peu informés.

= Les mesures d'inspection ont été parmi les premiéres victimes des coupures

budgétaires.

L'article 69 de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées prévoit
que les propriétaires d'immeubles construits avant 1976, assujettis a la Loi sur la
sécurité des édifices publics ou a la Loi sur la santé et la sécurité du travail, doivent
présenter un plan de développement visant a rendre leur immeuble accessible dans un
délai de trois ans aprés son approbation. Mais la réglementation qui en permet

I'application n'avait pas encore été publiée en novembre 1983.

Certaines municipalités ont adopté une réglementation de la construction qui inclut des
normes plus exigeantes que celles du Code du batiment. C'est le cas notamment a

Sherbrooke et a Montréal.

En ce qui concerne les édifices gouvernementaux, on prévoit entre autres que les
immeubles du réseau des affaires sociales seront accessibles dans leur totalité avant

1985 et ceux du réseau de I'éducation d'ici 1991.
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LES ENGAGEMENTS DE LA CONFERENCE SOCIO-ECONOMIQUE

MINISTERE DU TRAVAIL, DE LA MAIN-D’CEUVRE ET DE LA SECURITE DU REVENU' :

= adopter un nouveau Code du béatiment qui integre le principe de laccessibilité universelle et
s’applique aux petits édifices, au cours de I'année 1982 ;
= publier la réglementation de l'article 69 durant la méme année.

CHAMBRE DE COMMERCE DU QUEBEC :

= informer tous ses membres des avantages de I'élimination de certains barriéres physiques dans les
commerces.

UNION DES MUNICIPALITES :

= rencontrer les organismes de promotion pour discuter de I'application des normes d’accessibilité.

Les objectifs

1. Le droit d’acces pour toutes les personnes handicapées aux édifices publics et aux

équipements collectifs

Le fait d'empécher par discrimination une ou plusieurs personnes d'avoir acces a un
édifice public pour y obtenir les biens et les services qui sont disponibles constitue une
pratique interdite par l'article 15 de la Charte des droits et libertés de la personne.
Comme tous leurs concitoyens, les personnes handicapées doivent avoir acces aux

édifices publics. Elles doivent aussi avoir acces aux équipements collectifs.

Cet objectif doit se réaliser dans le respect des dispositions Iégales concernant
I'accessibilité architecturale et environnementale. Méme dans les édifices exemptés par
la loi, le refus d'admettre une personne handicapée ne peut étre justifié que par son
impossibilité physique de franchir les obstacles architecturaux ou le maintien de sa

sécurité.

' Suite & une nouvelle répartition des responsabilités ministérielle en 1982, le ministére de I'Habitation et
de la Protection du consommateur a maintenant la responsabilité de I'application du Code du
batiment.
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2. L’accessibilité universelle des nouveaux édifices publics et l'accessibilité maximale

des édifices publics existants

On entend par édifices publics, les édifices commerciaux et industriels selon le Code du
batiment, ou plus généralement tous les édifices ou le public a acces, y compris les
habitations a logements munies d'ascenseur.

Le respect des droits des personnes handicapées suppose que l'on recherche
I'application du principe de I'accessibilité universelle aux édifices publics. On doit donc
éliminer toutes les barriéres architecturales au moment de la construction des nouveaux
édifices. Toutes les transformations et les réparations sur les édifices existants doivent
étre réalisées selon les normes d'accessibilité. Tous les édifices publics existants
doivent étre modifiés, dans les délais les plus courts possible, pour se conformer a ces

normes en tenant compte des codts impliqués et des ressources disponibles.

Les normes de construction doivent étre révisées et adaptées le plus possible selon les

principes de l'accessibilité universelle.

Voici des exemples de mesures d'accessibilité universelle :

* un acces sans marche a la rue ou une rampe ;

= des largeurs de portes d'au moins 0,86m pour le passage des personnes en fauteuil
roulant ;

= des cabinets de toilette, de superficie convenable, dont la porte s’ouvre vers
I'extérieur et qui sont dotés de barres d'appui pour permetire le transfert du fauteuil
roulant a la toilette ;

» des ascenseurs ou des rampes pour passer d'un étage a l'autre ;

» un éclairage suffisant pour les personnes ayant une vision réduite ;

* un revétement antidérapant des planchers pour faciliter le déplacement des
personnes ayant des problémes d'équilibre ;

= des tourniquets adaptés ;
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» des lavabos, des urinoirs, des téléphones a des hauteurs variables pour en
permettre |'utilisation par les personnes de toute taille ;

= une signalisation tactile ou sonore et visuelle dans les ascenseurs et les batiments
pour faciliter le déplacement des personnes ayant des limitations de la vision ou de
l'audition ;

» des dispositions de sécurité et d'évacuation des personnes handicapées, comme
des zones de refuge et un plan d'évacuation.

3. L’information sur l'accessibilité universelle auprés des architectes, des ingénieurs,

des constructeurs, des propriétaires et des commergants

Il est trés important que les architectes, les ingénieurs, les constructeurs, les
propriétaires et les commercgants soient bien informés des dispositions a prendre pour
rendre accessibles les édifices pour toutes les catégories de personnes handicapées et
soient sensibilisés au respect de leurs droits.

4. La responsabilité de I'accessibilité architecturale aux propriétaires d’immeubles

En tant que premier responsable de I'immeuble, c'est au propriétaire qu'il revient d'en
permettre l'acces a tous ses concitoyens sans discrimination. Il doit donc assumer le

colt des modifications ou aménagements a apporter a I'édifice pour le rendre
accessible a toutes les catégories de personnes handicapées.

Dans le cas des édifices construits avant 1976, il revient au propriétaire de démontrer
que les colts impliqués ou la vocation de limmeuble ne justifient pas de le rendre
accessible a une ou plusieurs catégories de personnes handicapées.

5. L’application uniforme des normes d’accessibilité architecturale dans tout le Québec
Les normes d'accessibilité doivent étre les mémes et appliquées de la méme fagon

dans tout le Québec. Le Code du batiment contient actuellement des normes minimales
d'accessibilité auxquelles toutes les municipalités doivent adhérer. En plus d'appliquer

327



ces normes minimales sur leur territoire, les municipalités doivent s'en inspirer pour
rendre accessibles les équipements collectifs qui ne sont pas soumis au Code du

batiment comme les parcs et les terrains de jeu, les trottoirs, etc.

6. La consultation avec les organismes de promotion pour rendre les endroits publics
accessibles aux personnes handicapées

Les organismes de promotion connaissent bien les besoins des personnes
handicapées en termes d'accessibilité. Aussi, en tant que représentants privilégiés des
citoyens directement concernés, ils ont un role a jouer pour s'assurer que l'application
des normes d'accessibilité permet véritablement aux personnes handicapées de circuler
plus librement dans I'environnement physique. Les différents intervenants devront
établir une étroite collaboration avec les organismes de promotion de leur milieu pour

que l'application des mesures proposées réponde véritablement aux besoins.

Les recommandations

Normes

1. Que le ministére de I'Habitation et de la Protection du consommateur :

» modifie le Code du batiment pour y inclure des normes d’accessibilité qui tiennent
compte de tous les types de limitations fonctionnelles des personnes handicapées ;

= consulte pour ce faire les organismes de promotion et les autres partenaires sociaux

concernés.

2. Que le ministere de ['Habitation et de la Protection du consommateur, en

collaboration avec les municipalités :

» sassure de l'application uniforme dans tout le Québec du nouveau Code du

béatiment qu’il entend adopter ;
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» élargisse [lapplication du Code du béatiment pour soumettre aux normes
d’accessibilité qu'il contient les édifices de moins de quatre étages ;

» intégre au nouveau Code du batiment des normes quant a la sécurité et aux
mesures d’évacuation pour les personnes ayant différents types de limitations

fonctionnelles.

Le nouveau Code du batiment devra contenir des dispositions pour que tous les
édifices publics soient accessibles a toutes les personnes handicapées quelles que
soient leurs limitations fonctionnelles, ainsi que des normes de sécurité pour tous. Le
ministére devra instaurer des mécanismes de surveillance appropriés et fixer des
amendes significatives pour les contrevenants, pour que ces normes soient respectées
a travers le Québec. Il devra s’appuyer de la participation des municipalités dans

I'application de cette recommandation.

3. Que le gouvernement du Québec :

» adopte les réglements permettant I'application de larticle 69 de la Loi assurant
l'exercice des droits des personnes handicapées conformément aux
recommandations de 'OPHQ.

Mesures fiscales

4. Que le ministére de 'Habitation et de la Protection du consommateur :

= FEvalue la possibilité de mettre sur pied un programme de mesures fiscales pour
inciter les propriétaires de petits édifices construits avant 1976 a les rendre
accessibles.

Des résistances a l'application des normes d’accessibilité pourraient surgir chez les

propriétaires de petits édifices dont le revenu de location est proportionnellement peu

élevé par rapport a linvestissement requis pour rendre I'immeuble accessible. Le
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ministére de I'Habitation, en collaboration avec le ministére du revenu, pourrait étudier

la possibilité de mesures fiscales a 'intention de ces propriétaires.

Une telle mesure ne doit cependant pas avoir pour effet de réduire la responsabilité du
propriétaire dans I'application du principe de l'accessibilité ou de subventionner des

citoyens pour gu’ils se conforment a la loi.

Information

5. Que le ministére de I'Habitation et de la Protection du consommateur :

» assume la responsabilité d’informer tous les intervenants concernés par
l'accessibilité architecturale et environnementale sur les normes contenues dans le

nouveau Code du batiment.

Parallélement a I'application du nouveau Code du batiment et de la réglementation des
articles 69, 70 et 71 de la Loi assurant lI'exercice des droits des personnes
handicapées, le ministere de I'Habitation doit entreprendre des actions d’'information.
L’OPHQ a déja offert sa participation. Les corporations professionnelles impliquées et

les organismes de promotion pourront aussi y apporter leur concours.

Le ministere doit également s’assurer auprés des facultés d’architecture et de génie des
universités que les programmes incluent l'application des normes d’accessibilité

universelle.
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Guide d’application

6. Que le ministere de [I'Habitation et de la Protection du consommateur, en

collaboration avec les organismes de promotion :

= élabore et distribue un guide d’application des normes d’accessibilité architecturale
visant a réaliser des adaptations au moindre colt possible et dans le respect de la

dignité des personnes handicapées.

Certaines adaptations fort colteuses ne répondent pas aux besoins réels des
personnes handicapées. On construit par exemple des rampes d’accés a des prix
exorbitants, ce qui compromet la construction d’autres rampes ailleurs. Ou bien on

installe la rampe d’accés a I'entrée des marchandises, etc.

Pour permettre aux différents intervenants d’éviter ces erreurs, le ministere de
I'Habitation doit concevoir et distribuer un guide sur les fagons les plus simples et les
moins colteuses de rendre les immeubles accessibles, en respectant la dignité de la
personne. Dans cette tache, il pourra s’assurer la participation des organismes de

promotion qui ont une compérence dans ce domaine.

Commerce

7. Que les Chambres de commerce :

» sensibilisent leurs membres a l'opportunité d’adapter toutes les installations dans
leurs établissements commerciaux pour tenir compte des limitations fonctionnelles
des personnes handicapées afin qu’il soit désormais beaucoup plus facile pour elles
de les fréquenter pour y obtenir des biens et services en tant que consommateurs.

Les personnes handicapées doivent pouvoir bénéficier des installations commerciales
comme tout autre consommateur. Les commercants doivent en conséquence, par

exemple :
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= prévoir des comptoirs plus bas pour les personnes se déplacant en fauteuil roulant ;
» installer leurs marchandises a des hauteurs variables dans les étagéeres ;
= fournir des états de compte en gros caractére ou en braille, sur demande ; etc.

Les Chambres de commerce doivent sensibiliser leurs membres a ces besoins en leur
faisant prendre conscience des avantages qu’ils pourraient en retirer en élargissant leur

clientéle aux personnes handicapées.
Participation

8. Que le ministere de [I'Habitation et de la Protection du consommateur et les

municipalités :

» jnvitent les organismes de promotion a jouer un réle actif dans I'application des
normes d’accessibilité architecturale.

La collaboration des organismes de promotionest importante pour I'application des
normes d’accessibilité dans tout le Québec ; le ministére et les municipalités devront
'obtenir. Ceci leur permettra de bénéficie