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Note sur la mise a jour des données

La publication de cette série a debuté en 2003 avec la publication des premiers portraits
régionaux et s’est poursuivie durant trois années. Il y a donc eu nécessairement évolution de
certaines informations depuis la derniere cueillette des renseignements, notamment en raison de
la réorganisation du réseau de la santé et des services sociaux. Pour la région de Montréal, la
collecte des données a eu lieu en 2004-2005.

L’analyse statistique présentée dans ce rapport repose en grande partie sur les données de
I’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités (EQLA). Elle ne se substitue pas aux portraits
statistiques qu’a publiés I’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) au courant de
I’automne 2003. Elle en constitue plutdt un complément, car elle exploite des variables par des
tableaux croisés différents. En outre, dans certains cas, les catégories de population ne
correspondent pas parfaitement a celles de I’Office, car des contraintes de pondération statistique
empéchaient de retenir le méme degré de précision.
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Introduction générale

ENSEMBLE DU PROJET DE RECHERCHE

Dans le cadre de la recherche « Inventaire et bilan des programmes et services concernant
les personnes ayant des incapacités au Québec », le Laboratoire de recherche sur les pratiques et
politiques sociales (LAREPPS) présente ici I’un des 17 portraits régionaux décrivant I’offre et la

demande de services publics et communautaires.

A I’origine, la planification de ce projet de recherche lui octroyait deux phases : la phase |
concernant les politiques et les programmes a I’échelle du Québec (rapport déposé en juillet
2002%), et la phase 1l portant sur les dynamiques locales et régionales. Outre les 17 portraits
régionaux, deux autres produits ressortiront de cette seconde phase : un inventaire (sur support
informatique) des ressources communautaires et d’économie sociale s’adressant aux personnes
handicapées, classées par région ; de méme que cing monographies régionales (Mauricie, Estrie,

Bas-Saint-Laurent, Montérégie et Montreal).

Les portraits régionaux brossent un tableau descriptif des régions. lls en caractérisent les
forces et les faiblesses de maniére factuelle, sur la base de trois corpus de données : un relevé des
organismes communautaires et des établissements publics locaux et régionaux (notre inventaire
informatisé des ressources communautaires et d’économie sociale jouant ainsi son réle d’outil de
recherche), des statistiques diverses sur I’économie régionale et sur la population, en provenance
notamment de I’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités (EQLA), et des analyses de la
documentation officielle disponible dans chacune des régions. Quant aux monographies, elles
tenteront d’expliquer une situation régionale donnée, en faisant I’analyse des dynamiques entre
acteurs (partenariales, hiérarchiques, conflictuelles) et celle de leurs pratiques sur le terrain
(institutionnalisées, décentralisées, innovatrices). Comme les portraits régionaux, chacune des

monographies constitue un rapport a part entiére.

1 VAILLANCOURT, Y., CAILLOUETTE, J. et L. DUMAIS (dir.) (2002). Les politiques sociales s’adressant aux
personnes ayant des incapacités au Québec : histoire, inventaire et élément de bilan, Rapport de recherche réalisé
dans le cadre de la phase I du projet « Inventaire et bilan des programmes de soutien et des services concernant les
personnes ayant des incapacités au Québec », Montréal, LAREPPS/ARUC/UQAM, juillet, 379 pages. Le rapport a
fait I’objet d’un ouvrage qui a été publié en 2004 aux Presses de I’Université du Québec, Collection Pratiques et
politiques sociales et économiques.



CADRE THEORIQUE ET DEFINITIONS DE BASE?

Les portraits régionaux ont une portée descriptive et il n’est pas négligeable de définir ici
certaines notions ayant servi au découpage de la réalité régionale. Notre vision des politiques
sociales invoque la présence de quatre grands acteurs socio-économiques, parmi lesquels le
secteur public et le tiers secteur (incluant les organismes communautaires et bénévoles, les
coopératives et les entreprises d’économie sociale) occupent une place de choix. En outre, la
transformation de I’Etat-providence nous invite a identifier des avenues de changement et des
innovations sans nous limiter a la perspective, courante a cette époque, du « tout au marché ». Au
contraire, nous sommes sensibles au potentiel de développement d’une économie plurielle, ou le
tiers secteur contribue a créer la solidarité et I’empowerment des collectivités et des individus.

Quatre définitions nous paraissent utiles a présenter.

Les politiques sociales et les interventions de I’Etat

Les politiques sociales sont des interventions de I’Etat et des pouvoirs publics qui
contribuent au bien-étre et a la citoyenneté des individus, des collectivités locales, voire des
régions, et cela d’une maniere qui fait reculer la « marchandisation » et la « familialisation ». Tres
brievement, mettons en relief quelques éléments de cette définition que le LAREPPS fait sienne
en travaillant & partir des écrits d’Esping-Andersen (1990 et 1999 ; voir aussi Vaillancourt et
Ducharme, 2000). Les politiques sociales :

e impliquent une forme d’intervention étatique et gouvernementale, ce qui ne veut pas dire que
leur mise en ceuvre reléve uniquement du dispositif étatique et gouvernemental ;

e contribuent au bien-étre et a la citoyenneté, si I’on tient pour acquis que leurs fonctions
déclarees correspondent a leurs fonctions réelles, ce qui n’est pas toujours le cas ;

e sont a la fois une affaire de redistribution des revenus et de renforcement de la citoyenneté
active impliquant a la base les droits sociaux, mais aussi I|’autodétermination et
I’empowerment des personnes, qu’on a trop souvent pris I’habitude de voir comme des

consommatrices des politiques sociales ;

Z La section est extraite du chapitre 1 du rapport de la Phase | (Vaillancourt, Caillouette et Dumais, op. cit. : 24-71).
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e constituent un antidote a la « marchandisation » (c’est-a-dire une tendance a confier a la
logique marchande la résolution des probléemes sociaux) ; elles visent a régulariser et a
corriger les effets pervers des lois du marché ;

e permettent de contrer la « familialisation », que nous pourrions définir comme la tendance a
reléguer la gestion des problemes sociaux a la sphére familiale (i.e. la famille et son
entourage, voire principalement les femmes) ;

e visent la promotion du bien-étre et de la citoyennete, non seulement des individus, mais aussi
des collectivités locales et des régions (la revitalisation des communautés locales défavorisees

dans des milieux urbains ou ruraux).

Quatre grands groupes d’acteurs, dont le tiers secteur de I’économie sociale

Dans les travaux sur les politiques sociales que nous menons au LAREPPS depuis une
dizaine d’années (Vaillancourt, 1997 ; Jetté et al., 2000 ; Vaillancourt et Tremblay, 2001), nous
éprouvons constamment le besoin de bien distinguer le rdle de I’Etat sur le plan de la régulation,
du financement et de I’offre de services®. Cette distinction s’avére souvent utile afin de faire des
analyses nuancées de certaines transformations, en cours ou possibles, concernant les politiques
sociales. Ainsi, les politiques sociales impliquent une intervention de I’Etat et des pouvoirs
publics, mais elles peuvent s’articuler avec I’intervention des associations ou de ce que nous
appelons les acteurs de I’économie sociale (voir Laville et Nyssens, 2001). Cette nuance est trés
importante pour éviter I’attrait d’une problématique sociale-étatiste dans laquelle la prise en
charge des protections sociales, qui cesse d’étre assumée par la sphere familiale ou qui n’est pas
transférée a la sphére marchande, ne pourrait relever uniquement des acteurs étatiques et des
pouvoirs publics. La « démarchandisation » et la « défamilialisation » proviennent aussi d’une
présence et d’une reconnaissance plus grandes des associations, c’est-a-dire d’une certaine
concertation des pouvoirs publics et des associations, dans [’optique d’une approche

territorialisée.

Cette distinction permet, au moment d’aborder la question de la mise en place des

politiques sociales, en particulier dans le domaine des services aux personnes, d’étre attentifs au

% Cette distinction des quatre grands secteurs de ressources concernés par |’offre de services aux personnes a été
reprise par Durst et Bluechardt de I’Université de Regina en Saskatchewan (2001 : 25-31).
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fait que quatre grands groupes ou secteurs d’acteurs socio-économiques peuvent étre impliqués

dans I’offre de services :

e Premiérement, on trouve le secteur marchand (le marché ou le privé lucratif).
L’accroissement de la participation de ce secteur renvoie au phénoméne de la privatisation
(ou « marchandisation »).

e Deuxiémement, il y a le secteur étatique ou public (I’Etat et les pouvoirs publics).
L’accroissement de la participation de ce secteur méne a I’étatisation.

e Troisiemement, vient le secteur de I’économie sociale, souvent appelé «tiers secteur ».
L’accroissement de la participation de ce secteur donne ce que nous appelons la
« solidarisation ».

e Quatriemement, on trouve le secteur de I’économie domestique et de la solidarité familiale (la
famille, les personnes aidantes). L’accroissement de la participation de ce secteur conduit a la

« familialisation ».

En distinguant la contribution possible de ces quatre grands groupes d’acteurs dans I’offre
de services aux personnes, nous utilisons un cadre d’analyse qui comporte un double avantage.
D’une part, ce cadre permet de sortir des schémas binaires qui tendent & tout ramener & I’Etat ou
au marché, ou encore a I’étatisation ou a la privatisation. D’autre part, en distinguant le secteur de
I’économie sociale de celui de I’économie domestique, ce cadre d’analyse permet d’établir des
scénarios dans lesquels une moins grande implication de I’Etat et du secteur public dans la mise
en place des politiques sociales ne conduit pas nécessairement a une augmentation de la

privatisation ou de la « familialisation ».

Une définition large de I’économie sociale qui inclut les organismes communautaires

Le LAREPPS a fait le choix de mettre I’accent sur les points de convergence plut6t que
sur les points de différenciation entre les concepts de tiers secteur et d’économie sociale®.
Lorsque nous utilisons le concept de tiers secteur, nous référons moins a la littérature américaine

sur le secteur non lucratif, non profit sector, qu’a une certaine littérature européenne qui utilise de

* Dans d’autres textes (Vaillancourt, 1999), nous avons mis I’accent sur les différences entre les concepts de tiers
secteur et d’économie sociale, en nous démarquant entre autres du courant de littérature international marqué par la
recherche internationale dirigée par Lester Salamon de la John Hopkins University qui exclut les coopératives du
tiers secteur, sous prétexte qu’elles peuvent générer des profits (Salamon et al., 1999).
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facon interchangeable les mots « third sector » et « voluntary sector » et surveille les interfaces
avec les politiques sociales en transformation (Defourny et Monzon Campos, 1992 ; Defourny et
al., 1999). Nous nous retrouvons particulierement dans un courant de littérature du Royaume-
Uni, qui utilise I’expression « voluntary and community sector » ou encore « voluntary and
community organizations », pour bien signifier que les organismes communautaires font partie du

secteur volontaire ou du tiers secteur.

En fait, nous sommes favorables a une définition large et inclusive de I’économie sociale,
qui englobe les associations et les organismes communautaires autonomes, tout autant que les
coopératives, les mutuelles et les entreprises. C’est ainsi que, au cours des derniéres années, dans
les écrits du LAREPPS, nous avons souvent repris a notre compte une définition de I’économie
sociale qui était proche de celle proposée par le Chantier de I’économie sociale (1996) a
I’occasion du Sommet socio-économique de I’automne 1996. Il nous apparait pertinent de revenir

sur cette définition :

e Pris dans son ensemble, le domaine de I’économie sociale regroupe I’ensemble des activités
et organismes issus de I’entreprenariat collectif qui s’ordonne autour des principes et régles de
fonctionnement suivants :

e L’entreprise de I’économie sociale a pour finalité de servir ses membres ou la collectivité
plutdt que de simplement engendrer des profits et viser le rendement financier ;

e Elle a une autonomie de gestion par rapport & I’Etat ;

e Elle integre dans ses statuts et ses facons de faire un processus de décision démocratique
impliquant usagéres et usagers, travailleuses et travailleurs ;

e Elle défend la primauté des personnes et du travail sur le capital dans la répartition de ses
surplus et de ses revenus ;

e Elle fonde ses activités sur les principes de la participation, de la prise en charge et de la
responsabilité individuelle et collective.

Cette définition, comme I’ont rappelé certains chercheurs (Lévesque et Ninacs, 1997), met
I’accent sur les valeurs en insistant sur la démocratisation de I’entreprise (ou de I’organisme),
rendue possible par la participation des travailleurs et des usagers. Cette définition permet
d’inclure «des composantes aussi diversifiées que les coopératives, les mutuelles et les

organismes a but non lucratif, notamment les organismes communautaires » (D’Amours, 2002 :
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284). Elle a été proposée par le Chantier de I’économie sociale au Sommet sur I’économie et
I’emploi de 1996 et acceptée par les partenaires socio-économiques ainsi que par le
gouvernement du Québec. Elle est demeurée la définition officielle de I’économie sociale au

cours des années ayant suivi le Sommet.

L’innovation dans la transformation des politiques sociales

Dans notre approche, I’économie sociale peut contribuer a la mise en ceuvre de nouvelles
politiques sociales complices du soutien a la citoyenneté des personnes présentant des
incapacités. Dans cette vision des politiques sociales, il importe non seulement de dépasser
I’approche providentialiste, mais de briser les relations traditionnelles entre intervenants et
usagers, puisque les personnes présentant des incapacités ont la capacité de contribuer a la
planification, la gestion et I’évaluation des politiques sociales qui les concernent. Elles ont un réle
a jouer non seulement du c6té de la demande des politiques sociales, mais aussi du c6té de I’offre.
Tout cela suppose qu’on ne se laisse pas enfermer dans une vision fordiste et providentialiste des
politiques sociales, vision qui les cantonnerait dans la production de services et la redistribution
monétaire en perdant de vue le soutien a la citoyenneté. D’ou I’importance de réfléchir sur le
concept de construction conjointe de I’offre et de la demande souvent reprise dans le courant
francais de la sociologie économique qui se réclame de I’économie solidaire (voir, entre autres,
Laville, 2000).

METHODOLOGIE RELATIVE AUX PORTRAITS REGIONAUX

Tous les portraits régionaux qui sont produits dans le cadre de la phase Il du projet de
recherche étaient constitués sur la base d’une méme méthodologie, par souci de les comparer et,
ainsi, de se donner la possibilité de faire une synthése d’ensemble. Toutefois, I’absence des
données récentes dans certaines régions, ou leur inaccessibilité, expliquent les variations dans
I’étendue des informations contenues dans chacun des 17 portraits. Néanmoins, dans I’ensemble,
nous sommes confiants d’avoir traité suffisamment de documentation et rencontré des personnes
clés correctement informées pour nous permettre de produire des portraits robustes, représentatifs

et comparables. Nous présentons ci-dessous les procedures qui ont été suivies.
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L’inventaire des ressources communautaires et le relevé des établissements publics

Nous avons voulu produire des informations de base, exhaustives et a jour, qui consistent
a dénombrer et a classer les organismes du tiers secteur (organismes communautaires et de
I’économie sociale) et les etablissements du réseau public offrant des services ou du soutien

communautaire aux personnes handicapées.

L’inventaire des organismes du tiers secteur servait deux buts: pour la recherche, il
pouvait donner une idée de I’étendue des services a la population dans différents domaines
(transport, éducation, travail et emploi, etc.) ; pour I’accueil-référence de I’OPHQ, il permettait

de constituer une banque de données des organismes utiles pour les usagers de services”.

Dans la suite logique de nos efforts des années précédentes (avec la « base de données
nationales » des programmes de la phase 1), nous avons utilisé le logiciel Access comme support
informatique de la banque de données des organismes du tiers secteur. La liste des catégories
d’information retenues dans la banque, environ une vingtaine, découle en grande partie d’une
réflexion sur les travaux de recherche de la phase I, mais aussi d’un sondage sommaire aupres des
personnes-ressources mené par Jean Proulx, Ernesto Molina et Normand Boucher dans six
régions et permettant d’identifier les données disponibles®. Quant a la structure informatisée de la
banque de données (dite « base de données régionale » ou « inventaire régional »), sa conception

revient a Jean-Olivier Chapel.

La recherche d’informations permettant de constituer des ébauches de listes d’organismes
a été confiée a différentes personnes au sein de I’équipe. Internet constituait I’outil principal de
recherche. Le cas échéant, nous avons aussi eu recours au téléphone. Ces listes ont ensuite été
validées par les bureaux régionaux de I’OPHQ’, retournées au LAREPPS pour correction et,

finalement, saisies sur support informatique. Nous estimons que la base de données régionale

> Nous soulignons la collaboration de Gilles Théberge, conseiller & la Direction de la recherche, du développement et
des programmes de I’OPHQ, pour le démarrage de notre inventaire.

® En plus de fouiller des répertoires d’organismes sur Internet, ils ont sondé des personnes dans : les bureaux
régionaux de I’OPHQ, des régies régionales de la santé, des regroupements d’organismes de promotion pour
personnes handicapées (ROPPH), des regroupements d’organismes communautaires en santé mentale. Suite a ce
déblayage, ils ont conclu que la constitution d’un inventaire, par région, des organisations offrant des services aux
personnes handicapées pouvait étre réalisée assez facilement (sauf pour Montréal).

" Nous remercions de leurs concours messieurs Serge Tousignant et Jean Charest, responsables des Bureaux
régionaux de I’Est et de I’Ouest du Québec, ainsi que le personnel des Bureaux qui ont validé nos listes.
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comportera des informations sur environ 1 200 organismes répartis sur I’ensemble des 17 régions

inventoriées.

En plus de constituer I’inventaire des organismes du tiers secteur, le relevé des
établissements du réseau public (centres locaux de services communautaires (CLSC), centres de
réadaptation (CR), centres hospitaliers (CH), centres d’hébergement et de soins de longue durée
(CHSLD), écoles) ou des établissements quasi gouvernementaux (tels que les centres de travail
adapte, les services spécialisés de main-d’ceuvre, les organismes de transport adapté) s’est avéré
un complément essentiel de nos portraits régionaux. Ces relevés étaient généralement disponibles
et d’accés facile, comme a travers des sites Internet des ministéres de la Santé et des Services
sociaux, de I’Education, du Transport, de I’Emploi et de la Solidarité sociale ; ou encore & partir
des imprimes ou des sites Internet d’instance nationale ou régionale, tels que ceux de la
Fédération des commissions scolaires, de la Fédération des centres de réadaptation, et des régies

régionales.

La cueillette des données en régions: les documents de base et les autres sources

d’information

Nous avons ciblé de maniere précise les documents servant de matériel brut aux portraits.
Ainsi, ce sont surtout des documents gouvernementaux relativement récents, d’envergure
nationale ou régionale, que nous avons tenté de recueillir dans chacune des régions. Etant donné
que nous avons pu bénéficier rapidement des informations de nature exploratoire, obtenues grace
aux recherches monographiques menées en paralléle, nous avons choisi de nous inspirer de la
documentation répertoriée lors des enquétes monographiques pour établir une base commune
servant a la recherche documentaire dans les 17 régions. Par conséquent, la base de
renseignements de chacun des portraits devrait correspondre globalement a la liste suivante :

Du ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS) :

e De l’intégration sociale a la participation sociale. Politique de soutien aux personnes
présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux proches (MSSS, 2001a) : et
Plan d’action de la politique (MSSS, 2001b) ;

e Portrait de situation des orientations ministérielles de 1995 en déficience physique (MSSS,
2002) ;
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Plan d’action pour la transformation des services en santé mentale (Comité de la santé
mentale du Québec (CSMQ), 1998) et Etat d’avancement du plan d’action (MSSS, 2001c).

Documents de diverses provenances comportant des dossiers sur I’ensemble des régions :

La série des Documents de travail - Portrait du Réseau des services de santé et des services
sociaux du Québec, publiés en novembre 2002 par la Division de recherche psychosociale du
Centre de recherche de I’hopital Douglas (Ouadahi et al., 2002) ;

La série des Portraits régionaux publiés par I’OPHQ entre janvier et juin 2002 (Office des
personnes handicapées du Québec, 2002) ;

Répertoire statistique Transport adapté 2000 (Direction du transport terrestre des personnes,
Ministére du Transport du Québec, 2001).

Documents types des régies régionales, mais pouvant étre disponibles ou non, selon la région,

par exemple :

Les Orientations régionales et le Plan d’action en déficience intellectuelle (non disponibles
dans la région de Montréal : voir plutdt la perspective globale donnée dans le Plan d’action
montréalais 2003-2006 (RRSSS-MC, 2003b) ;

Les Orientations régionales et le Plan d’action en déficience physique (non disponibles dans
la région de Montréal : voir plut6t la perspective globale donnée dans le Plan d’action
montréalais 2003-2006 (RRSSS-MC, 2003b) ;

Les Orientations régionales et le Plan d’action en santé mentale (RRSSS-MC, 1990, 1999,
2003b) ;

Le Plan de consolidation des services de santé et des services sociaux pour I’ensemble de la
région (RRSSS-MC, 1995, 1998, 2003a, 2003b) ;

Autres publications types, mais spécifiques a chacune des régions, en provenance des

instances régionales ou locales pertinentes ou des établissements publics, tels que :

Les centres de réadaptation, spécialisés ou non, en déficience physique ou en deficience
intellectuelle ;

Le Conseil régional de développement (CRD).

A I’évidence, mis a part les documents d’envergure nationale, la documentation

spécifique a une région n’avait pas toujours d’équivalent dans les autres régions. En effet, la
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disponibilité de la documentation était fort variable d’une régie régionale a I’autre: les
documents n’étaient pas tous disponibles sur Internet (d’ailleurs, certaines régies n’avaient tout
simplement pas de site Internet), ou la communication avec certaines personnes-ressources dans
la région méme n’a pas toujours été facile pour diverses raisons (congé de maladie, poste vacant,
manque de temps). Il a donc été plus laborieux de prendre connaissance de la documentation dans
certaines régions. Par ailleurs, il s’est avéré, dans certains cas, que I’ensemble des documents de
base étaient disponibles dans la région mais ils n’avaient pas été mis a jour depuis plusieurs
années. Cela ne rencontrait donc pas nos exigences en matiere d’actualisation des données. Par
exemple, toutes les régies régionales ne se sont pas dotées, dans les deux ou trois dernieres
années, de documents d’orientation ou de plans d’action dans le champ de la déficience
intellectuelle et encore moins dans celui de la déficience physique. En revanche, la plupart des
régies ont élaboré de tels dossiers dans le champ de la santé mentale. Il est donc compréhensible
que I’information manquait dans certaines régions ou que, dans quelques cas, nous avons eu
recours a d’autres types de documents ou a des entrevues ponctuelles pour combler ces lacunes.
L’utilisation de moyens informels, telles que des entrevues ponctuelles, a été soulignée dans le
texte de maniere a inciter a plus de prudence dans I’interprétation des données et de la portée des

résultats.

L’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités (EQLA)

L’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités (EQLA), bien qu’elle date de
quelques années (données de 1998), demeure une des rares enquétes statistiques qui permettent
de décrire de maniere significative et assez exhaustive la population des personnes handicapées
dans les régions du Québec. L’acces a cette banque de données de méme que la diffusion des
résultats sont soumis a des procédures exigeantes ; nous nous sommes conformés en ce sens aux
demandes de I’Institut de la statistique du Québec (ISQ). Le traitement statistique des données
s’avere aussi relativement complexe, puisqu’il faut tenir compte du plan « échantillonnal » afin
d’obtenir des résultats probants. Aux lecteurs qui aimeraient avoir plus de détails, nous suggérons

de consulter I’annexe statistique (Annexe B).
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Dans tous nos portraits régionaux, les résultats en provenance de I’EQLA sont associés a
leurs coefficients de signification. Ces résultats sont accompagnés de données statistiques

obtenues aupres de certains ministeres, de I’OPHQ ou de Statistique Canada.

PLAN DU DOCUMENT

Chacun des portraits régionaux se divise en trois chapitres de longueur inégale. En
premier, nous faisons une breve mise en contexte de la région a I’aide des statistiques générales
sur I’économie régionale et sur la population résidente. Dans le second chapitre, nous faisons une
analyse relativement substantielle des statistiques portant sur la population des personnes ayant
des incapacités, en faisant des comparaisons avec le reste du Québec ou avec la population sans
incapacités. Plusieurs indicateurs, révélateurs de I’intégration et de la participation sociale des
personnes, ou des obstacles, y sont traités : la prévalence des incapacités et leur nature, les
activités sociales et professionnelles, les limitations d’activités et les besoins en aide technique ou
personnelle. Le troisieme chapitre aborde I’offre de services. Nous y faisons état de la présence
ou de I’absence des organismes communautaires et des établissements publics dans tous les
domaines d’activités®. Ce chapitre est construit sous la forme d’un bilan en trois temps,
correspondant aux trois grands types d’incapacités des personnes : la déficience physique, la
déficience intellectuelle et les problémes de santé mentale. La conclusion cerne les
caractéristiques prédominantes de la région concernant a la fois la demande et I’offre de services
ainsi que le partage des réles entre le secteur communautaire et le secteur public. Elle souligne
également les points forts de I’action du tiers secteur et tente de mettre en relief les champs ou la

région fait preuve d’un potentiel d’innovation au bénéfice des personnes handicapées.

& Ces domaines ou thématiques sont inspirés de la classification en usage & I’OPHQ. Voir I’annexe A.
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Chapitre 1
Présentation de la région de Montréal®

La région de Montréal s’étend sur 498 km? et se classe au dernier rang en termes de
superficie du Québec. Par contre, la région a la plus forte densité de population au Québec, soit
3 684,32 habitants par km2. Sur le plan économique, Elle se distingue des autres régions par un
faible pourcentage d’emplois dans le secteur primaire, une forte proportion d’emplois
manufacturiers a haute intensité technologique et une place prépondérante du secteur tertiaire
dans la structure économique (Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des régions,
2002 : 5).

Carte de la région de Montréal

Maontréal
(66)

-

Cette carte représente 498 km2 de superficie de la région de Montréal

selon les données de 2003,

® Cette introduction se veut un survol de la région de Montréal a partir d’un certain nombre d’indicateurs
démographiques et socio-économiques. Toutes les données, ainsi que les cartes géographiques, sont tirées des
documents (pdf) préparés par le gouvernement du Québec dans le cadre du Rendez-vous national des régions en
novembre 2002 : il s’agit du Portrait statistique des régions du Québec (novembre 2002) (http://www.rendez-
vousregions.net/pdf/portrait_statistique_regions.pdf), ainsi que des portraits Les régions en un clin d’eil (non daté)
(http://lwww.rendez-vousregions.net/sections/por_03.html). VVoir Ministere des Régions, Le rendez-vous national des
régions — Portraits des régions,< http://www.rendez-vousregions.net/sections/por.html > (novembre).
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Selon les données du recensement de 2001, la population de la région de Montréal est de 1
838 474 habitants, ce qui en fait la région la plus peuplée au Québec, regroupant 24,8 % de la
population quebécoise. La majeure partie des habitants de la région vivent dans la ville de
Montréal. Les autres municipalités importantes de la région sont Montréal-Nord, Saint-Laurent,
Lasalle, Saint-Léonard, Verdun. Environ 86 % de la population de la région de Montréal parle
francais et 11,6 % parle anglais seulement.

LA POPULATION

Selon Statistique Canada, au cours des dix dernieres années (1991-2001), la région de
Montréal a vu sa population augmenter de 1,3 %. Cependant, de 1971 a 2001, la région a connu
une diminution de population de — 6,2 %, particuliérement dans la période de 1971 a 1981, ou la
diminution s’est élevée a — 10,2 %. Ainsi, de 1971 a 2001, la région a connu une diminution nette
de 120 666 personnes. En tenant compte de la structure d’age de sa population, bien que la
population ait vieilli au cours de la décennie, les moins de 30 ans ne forment plus que 37,1 % de
la population, comparativement a 39,6 % en 1991. Aujourd’hui, la région demeure légerement
plus agée que I’ensemble du Québec. Comme nous pouvons le constater a la lecture du tableau
1.1, la population de la région compte une moins grande proportion de trés jeunes personnes (0-
14 ans) et une moindre proportion de personnes agées entre 30-64 ans que dans le reste du

Québec.

Tableau 1.1
Répartition de la population selon le groupe d’age, Montréal et le Québec, 2001
0-14 ans 15-29 ans 30-64 ans 65 ans et plus
% % % %
Montréal 16,3 20,8 48,1 14,9
Le Québec 17,6 19,7 49,7 13,0

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

19 Sources : Institut de la statistique du Québec ; ministére du Développement économique, de I’Innovation et de
I’Exportation. Site du ministére du Développement économique, de I’Innovation et de I’Exportation (mise a jour:
octobre 2005)
http://www.mdeie.gouv.qc.ca/page/web/portail/developpementRegional/service.prt?svcid=PAGE_GENERIQUE_C
ATEGORIES34&iddoc=60919
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Le taux de croissance annuelle de la population de 65 ans et plus a été de 1 % entre 1996
et 2001 (Tableau 1.2). Il s’agit d’une croissance moins forte que la moyenne québécoise (2,3 %)
et surtout plus forte que la croissance de la population totale (0,4 %) de Montréal. En d’autres
termes, le poids des 65 ans et plus aura tendance a s’accroitre pendant les prochaines années.
Certes, la région de Montréal n’est pas homogeéne et les transformations socio-démographiques
sont d’une intensité variable sur le territoire. De 1991 a 1996, dans la communauté urbaine de
Montréal (CUM), la population de I’ensemble des 12 municipalités de 25 000 habitants et plus a
diminué de 0,2 %. Cependant, prises isolément, cing d’entre elles ont augmenté de population,
dont la municipalité de Pierrefonds (+ 8,7 %), qui a enregistré le plus fort taux de croissance de
population dans la région et le cinquiéme au Québec, parmi les municipalités de méme taille.
Dans la CUM, sept municipalités de 25 000 habitants et plus affichent une diminution de
population entre 1991 et 1996 ; elles ont cumulé des pertes de 10 902 habitants. La municipalité
de Montréal-Nord a enregistré une chute de population de 4,6 % et a subi une baisse de 3 935
habitants entre 1991 et 1996, ce qui constitue la plus forte diminution de population au Québec
durant cette période. Les municipalités de Saint-Léonard (— 1 793 habitants), LaSalle (— 1 775
habitants), Verdun (— 1 593 habitants) et Montréal (— 1 461 habitants) présentent respectivement
les troisieme, quatriéme, cinquieéme et sixieme pertes de population les plus importantes au
Québec™.

Tableau 1.2
Taux de croissance de la population de plus de 65 ans et de la population totale,
Montréal et le Québec, 1996-2001

65 ans et plus Population totale
Montréal 1,0 0,4
Le Québec 2,3 0,3

Source : Statistique Canada, Recensements de la population 1996 et 2001.

1 Pour bien comprendre la situation de la région de Montréal, il serait utile de connaitre les particularités sous-
régionales ; mais nous présentons plus spécifiquement des données statistiques a I’échelle régionale. Pour en savoir
plus : Bureau de la statistique du Québec, Recensement de la population 1996-1991 — 1986 ( Mise & jour : mai 1998)
http://www.stat.gouv.qgc.ca/publications/regional/pdf/r16-t1-4.pdf
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LE MARCHE DU TRAVAIL

En 2001, la région de Montréal comptait 843 400 emplois, soit 24,2 % de I’ensemble des
emplois au Québec. La région connait une structure semblable a celle du Québec, comme
I’indique la répartition des emplois selon les trois grands secteurs d’activité présentés au
tableau 1.3. L’exploitation forestiére est la principale activité du secteur primaire, mais
I’agriculture joue aussi un réle important. Dans la région de Montréal, le secteur primaire a connu
une baisse importante de 1994 a 2001 (valeur estimée de — 50 %), le portant a une proportion tres
faible (0,1 %%*), contrairement aux autres secteurs qui ont connu des augmentations dans la région
de Montréal. Le secteur secondaire est tres diversifié et en pleine croissance grace, entre autres, a
de grandes entreprises de matériel de transport et de moyenne-haute technologie. Le secteur
tertiaire tire bien son épingle du jeu grace au développement d’activités récréo-touristiques. Au
cours de la derniére décennie, la structure économique a subi d’importantes transformations dont
I’accentuation de la tertiarisation (production de services) des emplois. Comme on peut le
constater, ce secteur représente une proportion tres forte comparativement aux autres secteurs de
la région de Montréal, et est plus élevé comparativement a I’ensemble du Québec. Depuis 1989,
c’est ce secteur qui a créé le plus d’emplois au Québec.

Tableau 1.3

Répartition en pourcentage des emplois selon trois grands secteurs d’activité,
Montréal et le Québec, 2001

Primaire Secondaire Tertiaire
% % %
Montréal 0,1* 21,8 78,1
Le Québec 2,8 22,5 74,6

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.
*Valeur estimée selon Statistique Canada.

Nous présentons au tableau 1.4 quelques indicateurs de la dynamique du marché du travail

dans la région de Montréal et dans I’ensemble du Québec.



Tableau 1.4
Taux de chémage, taux d’emploi des 15-64 ans et taux d’assistance-emploi,
Montréal et le Québec, 2001

Taux de chémage® Taux d’emploi® Taux d’a-e°
% % %
Montréal 10,0 66,4 12,8
Le Québec 8,7 67,6 8,8

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.
a) Taux de chdémage : population sans emploi et a la recherche d’un emploi en proportion de la population
active (personnes en emploi et personnes sans emploi qui cherchent activement un emploi) ;

b) Taux d’emploi : nombre de personnes en emploi en proportion de la population totale de 15 a 64 ans ;
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c) Taux d’assistance-emploi : nombre de prestataires de I’assistance-emploi (aide sociale) en proportion de
la population agée de 0 & 64 ans.

La région de Montréal a connu les mémes fluctuations que I’ensemble du Québec, c’est-a-

dire une amélioration de I’emploi depuis 1995. Entre 1989 et 2001, ce sont les services moteurs

qui ont connu la plus forte croissance dans la région (25,9 %). Les services moteurs regroupent

les services financiers, les services professionnels et administratifs, le commerce de gros et

I’information, la culture et les loisirs (Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des

régions, 2002 : 28).

LES REVENUS ET LES DISPARITES REGIONALES

Tout comme les données sur le marché du travail, le revenu personnel disponible per

capita constitue un indice du niveau de vie de la population d’un pays ou d’une région. Nous

présentons au tableau 1.5 I’évolution de cet indicateur pour la région de Montréal et pour

I’ensemble du Québec, en 1989 et en 2001. Ici encore, la région a réussi au cours de cette

période, & se maintenir légérement au-dessus de la moyenne québécoise.

Tableau 1.5
Revenu personnel disponible per capita, Montréal et le Québec, 1989 et 2001

1989 2001 Variation 1989-2001
$ $ %
Montréal 16 729 20 978 254
Le Québec 15118 19 069 26,1

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

On peut également mesurer I’évolution du developpement économique d’une région a

I’aide d’un indice qui combine deux des grands indicateurs économiques : le revenu personnel

disponible per capita et le taux d’emploi de la population &gée de 15 a 64 ans. Cet indice de
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disparités régionales est fixé a 100 pour I’ensemble du Québec. Le tableau 1.6 indique que la
situation économique de la région de Montréal était relativement plus aisée que la moyenne
québécoise en 1989. L’accroissement de la valeur de I’indice pendant la période 1989-2001

révele également une amélioration du positionnement économique régional.

Tableau 1.6
Indice de disparités régionales de développement, Montréal et le Québec, 1989 et 2001
1989 2001
Montréal 103,0 104,1
Le Québec 100,0 100,0

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

LA SCOLARITE

La population de la région de Montréal a un profil de scolarité différent de I’ensemble du
Québec. La fraction des personnes ayant un diplome d’études secondaires est plus basse (77,6 %
versus 82,5 %), mais cela signifie tout de méme une amélioration relative pour la région.
Cependant, au cours des dix derniéres années, I’écart entre le taux régional et le taux pour
I’ensemble du Québec a un peu augmenté, comme le montre le tableau 1.7.

Tableau 1.7

Taux d’obtention d’un dipléme d’études secondaires,
Montréal et le Québec, 1990-1991 et 2000-2001

1990-1991 2000-2001
% %
Montréal 73,8 77,6
Le Québec 76,8 82,5

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

Le niveau de scolarité atteint par les personnes qui détiennent un emploi représente un
indicateur important du dynamisme du marché du travail, puisque les exigences des employeurs,
en ce qui concerne la formation de la main-d’ceuvre, sont de plus en plus élevées. Nous
présentons au tableau 1.8 le taux de travailleuses et travailleurs agés de 20 a 64 ans ayant
complétés des études collégiales.



Tableau 1.8
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Pourcentage des travailleurs et travailleuses de 20 a 64 ans ayant complété exclusivement
des etudes collégiales , Montréal et le Québec, 1990 et 2001

1990 2001 Variation 1990-2001
% % %
Montréal 76,3 87,6 11,3
Le Québec 72,4 83,3 10,9

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.
*Excluant les dipldmés universitaires

La proportion des travailleurs ayant complété des études collégiales dans la région
demeure, depuis 1990, plus élevée que celle de I’ensemble du Québec. Cette augmentation de
11,3 points, entre 1990 et 2001, ne refléte pas les performances en termes de taux d’emploi qui
ont évolué de 0,9 % entre 1989 et 2001*2.

QUELQUES INDICATEURS DE LA QUALITE DE VIE

Nous présentons dans cette section quelques indicateurs de la qualité de vie dans la région

de Montréal et dans I’ensemble du Québec.

La perception de I’état de santé

L’évaluation que font les individus de leur état de santé peut étre considérée comme un

« bon indice de prédiction des problemes de santé» (Gouvernement du Québec, Portrait

statistique des régions, 2002 : 44). Dans la région de Montréal, la perception qu’ont les gens de

leur état de santé s’est améliorée au cours des années, et ce, relativement plus que dans
I’ensemble du Québec, comme I’indique le tableau 1.9.
Tableau 1.9

Proportion de la population &gée de 15 ans et plus se percevant en moyenne
ou en mauvaise santé, Montréal et le Québec, 1987 et 1998

1987 1998 Variation 1987-1998
% % %
Montréal 11,4 11,8 3,5
Le Québec 114 11,0 -35

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

12 Données du Rendez-vous national des régions, Portrait statistique des régions, Québec (novembre 2002), p. 18.
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Le logement

L’accession a la propriété et la proportion des revenus consacrée au logement constituent
deux indicateurs de la qualité de vie de la population. Dans la région de Montréal, la proportion
de ménages propriétaires de leur logement a augmenté entre 1986 et 1996 a 34,3 %. Ce taux est
moindre que la moyenne québécoise avec un écart relativement important de 22,2 points. La
proportion québécoise a, elle-méme, peu bougé (54,7 % en 1986 et 56,5 % en 1996)
(Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des régions, 2002 : 48).

Toutefois, la proportion des ménages de la région de Montréal qui consacre 30 % et plus
de leur revenu aux dépenses de logement a toujours été supérieure a la moyenne québécoise, tant
pour les propriétaires que pour les locataires, comme le montre le tableau 1.10. La situation s’est
méme détériorée quelque peu depuis 1986.

Tableau 1.10

Proportion des ménages consacrant 30 % et plus de leur revenu aux dépenses de logement,
Montréal et le Québec, 1986 et 1996

Propriétaires Locataires
1986 1996 1986 1996
% % % %
Montréal 18,3 22,5 36,5 44,7
Le Québec 13,9 16,3 36,4 42,3

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

La criminalité

Le taux de criminalité constitue un indice important de la sécurité dans une région et, par
ricochet, de la qualité de vie. Dans I’ensemble du Québec, ce taux a diminué de maniere
importante (—22 %) de 1990 a 1999. Cette diminution a été comparable dans la région de
Montréal (- 23,8 %), qui a vu le nombre d’infractions au code criminel par 100 000 habitants
passer de 11 842 a 9 025 au cours de la méme période. Cependant, en dépit de cette amélioration,
ce taux demeure le plus élevé au Québec et demeure deux fois plus élevé que dans les autres

types de régions (Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des régions, 2002 : 49).
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LES RESSOURCES MEDICALES

Les ressources humaines de base dans le domaine des soins médicaux constituent un
indicateur parmi plusieurs autres de la capacité de recevoir des soins médicaux dans une région
donnée. Nous présentons au tableau 1.11 le nombre de médecins omnipraticiens et spécialistes
pour 100 000 personnes dans la région et dans I’ensemble du Québec en 1993 et 2000. Dans la
région de Montréal, le nombre de médecins par 100 000 habitants a diminué de 1993 a 2000,
passant de 313 a 292. De la méme facon, la situation québécoise tendait également a se détériorer,

mais dans des proportions moindres.

Tableau 1.11
Nombre de médecins” pour 100 000 personnes, Montréal et le Québec, 1993 et 2000
1993 2000 Variation 1993-2000
%
Montréal 313 292 -6,7
Le Québec 199 197 -1

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.
*Excluant les médecins résidents.

Plus spécifiquement, la région a subi une diminution du nombre de médecins spécialistes
de — 5,1 %, alors que le nombre d’omnipraticiens diminuait de — 9,5 % pendant la période 1993-

2000 (Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des régions, 2002 : 45).

La situation est similaire pour le personnel soignant autre que les médecins. En I’an 2000,
on comptait dans la région de Montréal 1 364 employé-es'® pour 100 000 personnes, soit une
baisse de — 3,9 % par rapport a 1993. Pour I’ensemble de la province, ce chiffre était de 960 en
I’an 2000, soit une augmentation de 1,1 %. Le taux d’infirmieres autorisées a également diminué
de — 5 % dans la région, leur nombre étant établi a 755 pour 100 000 personnes en 2000 (Tableau
1.12).

3 En ETP ou équivalent temps plein.
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Tableau 1.12 Infirmieres autorisées et auxiliaires pour 100 000 personnes,
Montréal et le Québec, nombre en 2000 et variation 1993-2000

Infirmiéres autorisées Infirmiéres auxiliaires
Nombre en Variation Nombre en Variation
2000 1993-2000 2000 1993-2000
% %
Montréal 755 -5 134 -21.2
Le Québec 532 47 127 -211

Source : Québec (2002), Portrait statistique des régions.

Dans I’ensemble du Québec, I’augmentation n’a été que de 4,7 %, atteignant ainsi une
moyenne de 532 infirmiéres autorisées par 100 000 personnes en 2000. Par contre, pendant la
méme periode, le nombre d’infirmieres auxiliaires a diminué de —21,2 %, une baisse aussi
importante que celle observée dans I’ensemble du Quebec (- 21,1 %). Le nombre d’infirmieres
auxiliaires de la région est plus élevé (134 a Montréal versus 127 pour I’ensemble du Québec)

(Gouvernement du Québec, Le Rendez-vous national des régions, 2002 : 46).
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Chapitre 2
L’incapacité dans la région de Montréal

AVANT-PROPOS

Pour faire I’inventaire régional de la demande des personnes ayant des incapacités, nous
avons consulté plusieurs banques de données publiques. Nos principales sources de données
demeurent toutefois celles de I’Institut de la statistique du Québec (1SQ), via le Centre d’acces
aux données de recherche de I’Institut de la statistique du Québec (CADRISQ). Nous y avons
consulté I’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités (EQLA) ainsi que I’Enquéte sociale
et de santé (ESS) de 1998. Plus particulierement, notre demarche au CADRISQ a consisté a

extraire des tableaux croisés a I’échelle régionale™.

Il faut dire que les enquétes sur la santé de I’1SQ sont structurées de maniére & mettre en
relation les concepts d’incapacité, de déficience et de désavantage. En ce qui concerne
I’incapacite, I’ISQ se réfere a la définition de I’Institut national de la santé et de la recherche
médicale (INSERM) francais, qui dit que I’incapacité « correspond a toute réduction (résultant
d’une déficience), partielle ou totale, de la capacité d’accomplir une activité d’une fagon ou dans
des limites considérées comme normales pour un étre humain » (1SQ, 2001 : 40). Quant a la
déficience, elle est la résultante « d’une maladie, d’un trouble ou d’un traumatisme » (ibid.), alors
que le « désavantage social » correspond aux conséquences sociales d’une incapacité. En d’autres
termes, le désavantage « vient de I’impossibilité pour un individu de se conformer aux normes ou
aux attentes du monde dans lequel il vit et survient lorsque I’individu ne peut accomplir certains
réles fondamentaux nécessaires a sa survie en tant qu’étre social » (ibid.). Nous avons respecté
ces trois dimensions lors de nos requétes d’informations statistiques, notamment en cherchant a
connaitre la prévalence de I’incapacité, a mesurer les effets de I’incapacité sur I’intégration

sociale et, finalement, a évaluer I’effet de I’incapacité sur la demande de services.

4 Signalons qu’une difficulté technique s’est présentée, puisque le découpage des régions sociosanitaires ne
correspond pas parfaitement a celui des régions administratives. Pour obtenir des données statistiques pour les
régions administratives de la Mauricie et du Centre-du-Québec, nous avons fait une requéte particuliére, notamment
I’utilisation de la variable de I’ESS « sousreg ».
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En ce qui concerne les difficultés associées a I’incapacité, I’ISQ a développé I’indice de
désavantage social. Bien entendu, le « désavantage social » ne découle pas simplement de
I’incapacite. Il est également la résultante des interactions avec I’environnement. Afin de décrire
le « désavantage social », nous avons, dans la présente étude, exploité aussi bien I’EQLA que les
statistiques du recensement de la population de 1996. Selon I’'OPHQ, « le recensement canadien
de 1996 utilise seulement deux questions pour identifier les personnes ayant une incapacité. Ces
questions, plus générales, portent sur les * limitations d’activités ” vécues a la maison, a I’école
ou au travail, telles que percues par les personnes. La population des personnes avec incapacité
est ainsi définie d’une maniére moins précise que par I’'EQLA » (OPHQ, 2003 : 8). Entre autres,
les incapacités légeres « n’étaient pas identifiées par les questions du recensement ; parce qu’elles
se considéraient peu limitées dans leurs activités, ces personnes étaient plus susceptibles de
répondre non aux questions du recensement que les personnes ayant de graves incapacites »
(ibid.).

Quant aux données administratives du ministére de I’Education, nous avons utilisé les
compilations de I’OPHQ sur les effectifs scolaires des éléves handicapés des niveaux primaire et
secondaire selon le type de regroupement (classe réguliere, classe spéciale ou école spéciale) et la

nature de I’incapacité, pour I’année budgétaire 2001-2002.

Nous avons également utilisé les statistiques d’Emploi-Québec sur la participation des
personnes handicapées (selon la définition du ministére) aux mesures et services d’emploi. Il
s’agit des données sur les nouvelles participations pendant la période couverte entre le 1% avril
2001 et le 31 mars 2002. Les mesures et les services d’emploi sont : les axes de préparation a
I’emploi, les axes d’insertion & I’emploi, les autres axes ainsi que les contrats d’intégration au
travail (CIT)™.

5 plus précisément, les services spécialisés ou mesures actives d’emploi aux personnes faisant face a des difficultés
particulieres liées a I’acceés au marché de I’emploi sont les suivants : a) L’axe de préparation a I’emploi, qui vise a
permettre aux personnes défavorisées sur le plan de I’emploi d’acquérir ou de développer des compétences
personnelles en réalisant des activités intégrées de préparation et d’insertion en emploi en vue d’entrer sur le marché
du travail. Cet axe regroupe les Mesure de formation, Projets de préparation pour I’emploi et Services d’aide a
I’emploi ; b) L’axe d’insertion a I’emploi regroupe les mesures Subventions salariales d’insertion en emploi et
Supplément de retour au travail ; ¢) La catégorie « autres axes » regroupe les mesures Soutien & I’emploi autonome,
Activités d’aide a I'emploi, Insertion sociale, Fonds de lutte contre la pauvreté et Projets pilotes pour travailleurs
agés. Quant au CIT, il a pour but de favoriser I’embauche d’une personne handicapée en accordant une subvention
salariale a un employeur pour faciliter I’accés a I’emploi des personnes qui veulent et peuvent intégrer une entreprise
ordinaire.
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Les données sont présentées en deux parties. La premiére partie porte sur la prévalence de
I’incapacité et sur les caractéristiques socio-économiques de la population ayant des incapacités
comparativement a celles de la population sans incapacité. La deuxiéme partie traite des
dimensions de I’intégration sociale (études, travail, loisirs et déplacements) et de la demande de

services visant a assurer une autonomie a domicile des personnes ayant des incapacités.

Le portrait établit systématiquement une comparaison des statistiques régionales a la
moyenne québécoise®®. De plus, la précision des données de I’ESS et de I’'EQLA est révélée par
les coefficients de variation'’. Ainsi, les données avec un coefficient de variation entre 15 % et
25 % (représentées par *) sont a interpréter avec prudence, alors que celles avec un coefficient
supérieur a 25 % (représentées par **) sont peu fiables.

PARTIE I. CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES DES PERSONNES
AYANT DES INCAPACITES

La prévalence, la nature et la gravité de I’incapacité

La nature de I’incapacité a des répercussions directes sur les possibilités qu’a un individu
de surmonter des obstacles dans son environnement physique ou social mais également sur la
planification et I’offre de services. C’est pourquoi nous devons commencer ce portrait par une

description de la condition d’incapacité.

A titre de premiére observation, signalons que pour I’ensemble du Québec, le taux
standard®® d’incapacité a progressé de 12,0 % en 1991 & 15,2"° % en 1998 (ISQ, 2001). La
« condition d’incapacité » ne se distribue pas uniformément sur le territoire québécois. Comme le
révele la figure 2.1, le taux calculé pour la région de Montréal (16 %) est supérieur a la moyenne

québécoise (15,2 %). Finalement, plus de la moitié des régions du Québec a un taux supérieur a la

18 |_a moyenne québécoise est toujours calculée en incluant les valeurs de la région décrite dans le calcul.

7 Le calcul des pourcentages dans les tableaux constitués des données de I’ESS et de ’EQLA a été effectué a partir
des estimations pondérées de population alors que le calcul des coefficients de variation a été réalisé sur les
estimations pondérées des proportions moins I’effet de plan d’échantillonnage. Par ailleurs, les proportions calculées
sur des estimations de population sont légerement différentes de celles obtenues aprés une pondération sur les
proportions moins I’effet de plan.

18 |_e taux standard prend en considération I’effet de la structure d’age et des effectifs par sexe.

9 pour I’ensemble du portrait, les statistiques portent exclusivement sur la population vivant en ménage privé.
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moyenne québécoise ; & Montréal s’ajoutent la Céte-Nord, le Nord-du-Québec, la Mauricie et le
Centre-du-Québec, le Bas-Saint-Laurent, la Montérégie, I’Outaouais et Lanaudiére.

Figure 2.1

Taux standard d'incapacité en 1998

Bas-Saint-Laurent
16,3,

Montérégie_— Saguenay-Lac-Saint-Jean
16,9 10,5

Lanaudiéere Mauricie et Centre du Québec
18,9 15.5
Laval Estrie
12,2 10.6

Montréal-Centre

16
Gaspésie-lles-de-la-Madeleing Outaouais
10,8 18,6
Nord-du-Québec Abitibi-Témiscamingue
15,4 R
Cote-Nord 151
16,3

ISQ (2001) EQLA 1998.

L’utilisation du taux standard comporte toutefois des limites, puisqu’il y a soustraction de
I’influence de la structure d’age sur les valeurs statistiques. 1l faut également tenir compte du fait
que pour certains, la vie commence avec une incapacité, alors que pour d’autres, I’apparition

d’une incapacité se produit pendant I’enfance ou pendant I’age adulte.

Malheureusement, nous ne disposons pas d’informations statistiques a I’échelle régionale
sur la prévalence de I’incapacité chez les enfants québécois. Par contre, a I’échelle du Québec,
nous savons que le taux d’incapacité chez les 0-14 ans® était de 8,6 % en 1998 (I1SQ, 2001).
Signalons que dans I’Enquéte sur la santé et les limitations d’activités (ESLA) de 1991,

Statistique Canada avait révélé un taux d’incapacité de 7,54 %. Cette progression de I’incapacité

0 | *incapacité chez les enfants est définie par sept indicateurs : troubles de vue, de parole, d’audition, problémes
chroniques de santé physique, troubles émotifs ou de comportement, déficience intellectuelle, troubles
d’apprentissage et autres troubles.
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a été observée dans toutes les sous-catégories d’age, soit les 0 a 4 ans, les5a 9 ans et les 10 a 14
ans. Par ailleurs, le taux d’incapacité chez les garcons est presque deux fois plus élevé que chez
les filles (10,6 % versus 6,6 %). Chez les garcons, le taux d’incapacité est élevé pendant les
premiéres années scolaires, soit entre I’age de 5 a 9 ans (11,3 %). Selon I’ISQ, les incapacités qui
apparaissent t6t dans la vie sont préoccupantes « parce qu’elles peuvent contribuer a restreindre
I’accés a I’éducation et a limiter les perspectives d’emploi — [et] pourraient avoir des
conséquences plus étendues que les incapacités qui apparaissent a un age avance » (1SQ, 2001 :
89).

En ce qui concerne la population adulte (15 ans et plus), nous disposons de données pour
décrire les particularités de la prévalence de I’incapacité a I’échelle régionale. Nous avons divisé
la population adulte en deux sous-groupes, celui des 15 a 64 ans et celui des 65 ans et plus, afin
de mieux cerner les enjeux associés a chacun des stades de la vie. Le tableau 2.1 nous révele que
les problemes d’incapacité s’accroissent avec I’age. Dans la région de Montréal, 13.2 % des
personnes de 15 a 64 ans avaient un probléme d’incapacité, comparativement a 47,6 % des 65 ans
et plus, en 1998. Par rapport a I’ensemble du Québec, les prévalences des incapacités sont
supérieures chez les personnes de 15 a 65 ans et plus de la région de Montréal, avec une

différence de 6,6 points.

Tableau 2.1
Proportion de la population avec incapacité par groupe d’age et par gravité de I’incapacitg,
1998
Prévalence a I’intérieur du Prévalence selon la gravité de
groupe d’age I’incapacité
% %

Montréal

15-64 ans 13,2 Légere 8,7
Modérée ou grave 4,5

65 ans et plus 47,6 Légere 23,4*
Modérée ou grave 24,2*

Le Québec

15-64 ans 12,6 Légere 8,4
Modérée ou grave 472

65 ans et plus 41,6 Légére 20,8
Modérée ou grave 20,8

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement

*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.
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A I’échelle québécoise, le taux d’incapacité augmente rapidement & partir de 55 ans, soit
pendant les derniéres années de la vie active (ISQ, 2001). Dautre part, la gravité**de I’incapacité
croft aussi avec 1’age?’. Dans la région de Montréal, les personnes de 15 & 64 ans sont prés de
deux fois plus concernées par des incapacités légeres (8,7 %) que par des incapacités modérées
ou graves (4,5 % ). Quant aux personnes de 65 ans et plus, elles sont davantage concernées par
des incapacités modérées ou graves (24,2 %*) que par des incapacités légeéres (23,4 %*). De plus,
ces derniéres personnes sont proportionnellement plus sujettes a des incapacités légéres (23,4 %*)
ou modérées et graves (24,2 %*) que celles de méme condition dans I’ensemble du Québec
(20,8 %).

Au Québec, le taux d’incapacité chez les femmes est légérement supérieur (16 %) a celui
des hommes (14 %) (1SQ, 2001 : 78). Par ailleurs, les données de I’EQLA révelent que, dans la
région de Montréal, il existe peu de différence hommes-femmes quant a la gravité de I’incapacité.
Pres du deux tiers des hommes et une proportion moindre de femmes de la région de Montréal
ont une incapacité légere. En effet, I’écart entre les hommes et les femmes de la région est de 8,3
points (hommes 64,8 % et femmes 55,7 %) (Tableau 2.2). Par rapport a I’ensemble du Québec,
les femmes de la région de Montréal sont proportionnellement plus nombreuses a vivre avec une
incapacité modérée ou grave par rapport a I’ensemble de la province (44,1 % versus 41,1 %). Il

est & noter que I’incapacité n’est pas nécessairement un état stable et qu’elle peut évoluer avec le

temps.
Tableau 2.2
Gravité de I’incapacité selon le sexe parmi la population de 15 ans et plus, 1998
Légere Modérée ou grave Total
% % %
Homme Montréal 64,8 35,2 100
Le Québec 63,4 36,6 100
Femme Montréal 55,7 443 100
Le Québec 58,9 41,1 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

21 plus précisément, la notion de gravité référe a ce qui suit : « L’échelle concernant les adultes tient compte & la fois
de I’intensité d’une incapacité (totalement ou partiellement incapable) et de son étendue (le nombre d’activités pour
lesquelles la personne déclare une incapacité aux questions de sélection principalement) » (1ISQ, 2001 : 76). Les
catégories grave et modérée ont été fusionnées pour des raisons de confidentialité.
22 - '’ .-y s - - - A

Soulignons que le taux d’incapacité a connu une hausse significative chez tous les sous-goupes d’age entre 1986 et
1998 (I1SQ, 2001).
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Bien qu’une personne puisse avoir plusieurs incapacités, I’EQLA réveéle que 52,2 % de la
population de plus de 15 ans a une seule incapacité et que 28,6 % de cette méme population en a
deux. C’est pourquoi nous portons un regard sur la prévalence des incapacités exclusives et de ses

relations avec les fonctions atteintes (Tableau 2.3).

Au Québec, pres d’une personne sur deux aux prises avec une incapacité, a un probléeme
de motricité (mobilité ou agilité), et ce, & travers tous les groupes d’age”® (Tableau 2.3). La
proportion des personnes de la région de Montréal qui ont des incapacités liées a la mobilité est
légerement inférieure (45 %) a celle de I’ensemble du Québec (49,3 %). La prévalence des
incapacités liées a la communication (audition, vision et parole) est également moindre dans la
région de Montréal (13,6 %) que dans I’ensemble du Québec (14,5 %). Quant aux problemes de
santé mentale et de déficience intellectuelle (catégorie « psychisme seul »), ils touchent 7,8 % des

Québécois avec incapacité.

Tableau 2.3
Nature exclusive des incapacités parmi la population de 15 ans et plus, 1998
Communication Motricité Psychisme Limitations Total
seule seule seul multiples
% % % % %
Montréal 13,6 45,0 7,4* 34,0 100
Le Québec 14,5 49,3 7,8 28,5 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

Il s’avére important de se questionner sur I’origine des problemes de santé ayant causé
I’incapacité. Au Québec, pour plus de 85 % des cas, I’incapacité arrive a I’age adulte, plus
particulierement entre 15 et 54 ans (1SQ, 2001 :105). Par conséquent, les problemes d’incapacité
dont I’origine remonte a la naissance sont plutdt marginaux a I’intérieur de la catégorie
regroupant la naissance, la maladie** et le vieillissement (Tableau 2.4). Dans la région de
Montréal, 62 % des problémes de santé physique trouvent leur origine d’une maladie, du

vieillissement ou de la naissance, comparativement a 56,2 % pour I’ensemble du Québec. Par

2 En ce qui concerne les troubles psychiques, la prévalence est plus grande chez les 15 & 34 ans que dans les groupes
plus ageés (1SQ, 2001).

# Signalons que les maladies sont souvent responsables des incapacités liées a la vision et a I’agilité, & I’audition et &
la mobilité (ibid.).
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ailleurs, les autres origines des problémes de santé physique sont toutes Iégerement moindres

dans la région de Montréal, et en particulier, les autres causes (7,8 %**).

Tableau 2.4
Origine des problemes de sante ayant cause les incapacités
parmi la population de 15 ans et plus, 1998

Naissance, Causes liées au | Accidentala | Autres causes Total
maladie ou travail maison ou
vieillissement ailleurs %
% % % %

Montréal 62,0 12,8* 17,3* 7,8** 100
Le Québec 56,2 14,1 19,3 10,4 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA 1998.

Comparaison des caractéristiques socio-economiques entre la population avec et sans
incapacité

A priori, nous pouvons affirmer que les personnes ayant des incapacités sont
généralement désavantagées socio-économiquement comparativement a des personnes sans
incapacité. Comme premier élément de comparaison du statut socio-économique, nous disposons
de statistiques sur le plus haut niveau de scolarité atteint chez les personnes avec et sans
incapacité (Tableau 2.5). De facon générale, la scolarisation est I’un des meilleurs moyens pour
améliorer sa condition de vie. Certes, il faut considérer, lors de I’analyse des données de I’EQLA,
que les conditions actuelles de scolarisation sont différentes de celles des générations
précédentes. Bref, les statistiques nous révelent que la population actuelle de plus de 65 ans a

géneralement moins d’années de scolarité que les plus jeunes de la société (ISQ, 2001).



Tableau 2.5

Le plus haut niveau de scolarité atteint parmi la population de 15 ans et plus

avec et sans incapacite, 1998
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Moinsde 9 | 10 a 12 années Etudes Etudes
années % collégiales universitaires
% % %
Avec Montréal 24,7 31,5 21,3 19,7*
incapacité  |Le Québec 28,8 30,9 22,7 14,9
Sans Montréal 10,7 25,3 26,3 35,7
incapacité  |Le Québec 14,3 32,4 29,2 22,3
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé
Note : Le total ne peut donner 100 % en raison de I’exclusion de la catégorie « autres réponses » du tableau.

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA 1998.

Par rapport a I’ensemble du Québec, nous retrouvons dans la région de Montréal une part
plus grande de personnes avec et sans incapacité a avoir entre 10 a 12 années de scolarité. Par
contre, prés du quart de la population de la région de Montréal ayant une incapacité a moins de

neuf ans de scolarité, comparativement a 10,7 % de la population sans incapacité.

Le niveau de scolarité a une influence certaine sur la nature de I’emploi occupé et, par
conséquent, sur le niveau du revenu personnel. Les données du recensement de 1996 indiquent
que le revenu moyen personnel des personnes avec incapacité était Iégerement plus élevé dans la
région de Montréal que la moyenne québécoise. Selon le tableau 2.6, dans la région de Montréal,
les hommes ayant une incapacité gagnaient un revenu personnel moyen de 18 237 $, alors qu’en
moyenne, les Québécois de méme condition gagnaient 17 758 $. Le revenu moyen des femmes
avec incapacité dans la région de Montréal (13 906 $) était aussi supérieur a la moyenne
québécoise (12 696 $). Cependant, bien plus patent est la condition économique défavorable qui
prévaut pour les personnes avec incapacité lorsque 1’on compare le revenu des personnes avec
incapacité et celui des personnes sans incapacité. Le revenu moyen des hommes avec incapacité

dans la région de Montréal était de 11 043 $ inférieur a celui des hommes sans incapacité.

En ce qui concerne les statistiques de 1998, elles nous révelent que la population adulte
avec incapacité se trouve majoritairement a I’intérieur des catégories de faible revenu personnel
(moins de 19 999 $). Au Québec, prés de 55 % des personnes ayant une incapacité gagnent moins
de 19999 $, proportion inférieure a celle de la région de Montréal (59,5 %*). Bien que la
catégorie des revenus supérieurs & 40 000 $ ne soit pas statistiquement significative chez les

personnes ayant une incapacité, les personnes sans incapacité de la région de Montréal sont
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proportionnellement moins nombreuses dans cette catégorie que la moyenne québécoise. Par
ailleurs, est-ce qu’une économie régionale prospere peut contribuer a I’amélioration du revenu
personnel ? A cet égard, I’indice de disparités régionales (voir Chapitre 1, Tableau 1.6) révéle que
la situation économique de Montréal a connu une amélioration entre 1989 et 2001 (c’est-a-dire
dans les années suivant I’administration de ’EQLA par I’'1SQ).
Tableau 2.6
Revenu moyen personnel selon le sexe, 1996, et distribution de la population

de 15 ans et plus, avec et sans incapacité, selon les catégories de revenu personnel, 1998
Revenu moyen personnel, 1996

Homme Femme

$ $
Avec Montréal 18 237 13 906
Incapacite I} o' Guébec 17758 12 696
Sans Montréal 29 280 19 884
incapacité  |Le Québec 29 533 18 379

Catégories de revenu personnel, 1998

Moins de | 12000a | 20000 a | 30 000 a |40 000% Non Total
119998% | 19999% | 29999 $ | 39 999% | et plus | disponible
% % % % % % %
Avec Montréal 33,0 26,5 13,5* 8,5* 8,0* 10,5 100
incapacité  |Le Québec 33,2 22,7 14,3 9,3 9,7 10,8 100
Sans Montréal 26,7 16,3 16,9 12,0 19,2 8,9 100
incapacité Le Québec 26,2 15,3 17,6 13,1 19,0 8,8 100

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Une des explications du désavantage économique des personnes handicapées peut se
trouver dans la composition du revenu (Tableau 2.7). Dans la région de Montréal, les transferts
gouvernementaux (assurance-emploi, allocations sociales, etc.) représentaient 49,4 % du revenu
total des personnes avec incapacité en 1996. La part du revenu d’emploi chez les personnes avec
incapacité était de loin plus faible que celle des personnes sans incapacité (27,2 % versus
74,2 %). En revanche, les personnes avec incapacité de la région de Montréal tiraient une part
Iégérement moins grande de revenus d’emploi (27,2 %) que leurs vis-a-vis de I’ensemble du
Québec (29,3 %). A I’inverse, la part tirée des autres revenus, comprenant notamment les
allocations de la Commission de la santé et de la sécurité au travail (CSST) et de la Société

d’assurance automobile du Québec (SAAQ), était supérieure dans la région de Montréal. A cet
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égard, le lien avec notre observation sur I’origine de I’incapacité du tableau 2.4, ou le travail est

davantage en cause, ne peut étre que trés indirect.

Tableau 2.7
Composition du revenu parmi la population avec et sans incapacite, 1996
Revenus d’emploi Transferts Autres revenus
gouvernementaux
Avec Sans Avec Sans Avec Sans
incapacité |incapacité%o |incapacité% |incapacité% |incapacité%o|incapacité%o
%
Montréal 27,2 74,2 49,4 14,1 23,4 11,7
Le Québec 29,3 77,0 51,7 14,0 19,0 9,0

Source : Statistique Canada, Recensement de la population, 1996 ; Compilation de I’OPHQ, novembre 2001.

Nous pouvons supposer que la faiblesse réelle des revenus des personnes handicapées
influence la perception de leur situation financiére par rapport a celle des personnes sans
incapacité. Le tableau 2.8 indique que dans la population ayant une incapacité de la région de
Montréal, une personne sur deux (51,2 %) se percevait dans une situation financiére suffisante.
En revanche, pres d’une personne sur trois (27,7 %*) se percevait pauvre, comparativement a
19,1 % de la population sans incapacité de la région. (Les autres statistiques sont non
significatives).

Tableau 2.8
Situation économique personnelle pergue parmi la population de 15 ans et plus

avec et sans incapacite, 1998

Population adulte avec ou | A I’aise | Suffisante | Pauvre Treés NSP Total
sans incapacité pauvre

% % % % % %
Avec Montréal 11,7* 51,2 27,7 7,5* 1,9%** 100
incapacité  |Le Québec 11,8 48,1 29,9 7,0 3,2%** 100
Sans Montreéal 23,3 50,7 19,1 2,6* 4, 4*** 100
incapacité  |Le Québec 19,2 55,1 19,0 2,8 3,8*** 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Des facteurs tels que I’a4ge de la personne, la gravité de I’incapacité et la situation
économiqgue personnelle, quand ils sont combinés avec le fait de vivre seul, prédisent I’autonomie
personnelle ou I’état de vulnérabilité. Un jeune individu avec une incapacité légere et une
situation financiére relativement aisée, aura une vie sociale autonome méme s’il vit seul. Selon

les données du recensement de 1996, la proportion des Québécois de 0 a 64 ans avec incapacité et
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vivant seul dans un ménage privé était deux fois et demie plus forte (20,4 %) que celle des
personnes sans incapacité (8,0 %). Dans la région de Montreal, les proportions calculées sont plus
faibles que les moyennes québécoises (26,3 % et 12,3 %) (Tableau 2.9). Chez les 65 ans et plus,
les données nous réveélent qu’une partie importante de la population québécoise, avec ou sans
incapacité, vivait seule (32,0 % et 29,1 %). Dans la région de Montréal, les proportions calculées
sont également supérieures aux moyennes québécoises, soit respectivement 38,8 % et 33,4 %.
Bien entendu, les personnes vivant seules dans leur logement ne sont pas pour autant isolées
socialement.
Tableau 2.9

Proportion des personnes vivant seules selon I’age parmi la population
avec et sans incapacite, 1996

0464 ans 65 ans et plus
Avec Sans Avec Sans
incapacité incapacité incapacité incapacité
% % % %
Montréal 26,3 12,3 38,8 33,4
Le Québec 20,4 8,0 32,0 29,1

Source : Statistique Canada, Recensement de la population, 1996 ; Compilation de I’OPHQ, novembre 2001.

Dans notre derniére observation, nous nous interrogeons sur le soutien social des
personnes avec incapacité (Tableau 2.10). En quelque sorte, les données sur le soutien social
désignent la qualité du réseau des relations personnelles avec les gens de I’entourage (amis ou
parenté®). Parmi les personnes avec incapacité de la région de Montréal, la proportion qui obtient
un soutien social élevé est presque équivalente (69,3 %) a la proportion pour I’ensemble du
Québec (69,9 %). Quant aux personnes sans incapacité, elles ont un réseau social plus développé.
En genéral, ces personnes bénéficient, en plus grande proportion, d’un soutien social élevé, tant
dans la région (77,8 %) que dans I’ensemble du Québec (79,4 %).

% |"indice de soutien social est établi & partir de sept questions : il porte sur I’intégration sociale, la satisfaction quant
aux rapports sociaux et la taille du réseau social. Les personnes ayant les scores les plus bas (quintile 1) sont définies
comme ayant un niveau de soutien social faible (OPHQ, 2003).
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Tableau 2.10
Indice de soutien social parmi la population de 15 ans et plus avec et sans incapacité, 1998
Soutien social | Soutien social NSP, Total
faible élevé non disponible
% % % %

Avec Montréal 26,4 69,3 4, 2%** 100
incapacité  |Le Québec 25,9 69,9 4, 2%** 100
Sans Montréal 19,5 77,8 2,T*** 100
incapacité  |Le Québec 18,0 79,4 2 5*** 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

PARTIE Il. LAPARTICIPATION SOCIALE ET LES BESOINS DE SERVICES

Dans cette partie, nous traitons de I’intégration sociale a travers différentes dimensions : la
participation sur le marché du travail, la scolarisation, la pratique des loisirs, I’utilisation des
modes de transport, et également la demande de services visant a favoriser I’autonomie des

personnes a leur domicile.

Avant d’aborder en détail ces pratiques sociales, nous présentons quelques indices qui
témoignent du niveau de participation sociale des personnes et qui mettent en relief les entraves
ou, au contraire, les « facilitateurs » de I’intégration sociale. Il s’agit des indices suivants : le
statut d’activité, le « désavantage social », I’utilisation d’aides techniques et I’adaptation des

logements.

Le statut d’activité, I’indice de « désavantage social », les aides techniques et I’adaptation de

logement

Pour évaluer globalement la nature de la participation sociale, nous disposons de données
sur le « statut d’activité habituel au cours des douze derniers mois » (Tableau 2.11). Cet indice

comprend les quatre catégories suivantes : en emploi, tenant maison, a la retraite et sans emploi®.

% pour des raisons de confidentialité la catégorie « étudiant » a été regroupée avec celle des « autres réponses ».
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Tableau 2.11
Statut d’activité habituel des adultes au cours des 12 derniers mois
parmi la population de 15 ans et plus avec et sans incapacité, 1998

En emploi| Tenant Ala Sans Autres | Total
% maison retraite emploi
% % % % %

Avec Montreéal 23,9 15,5* 39,9 14,1* 6,6*** 100
incapacité Le Québec 27,8 19,3 33,0 14,1 6,0%** 100
Sans incapacité |Montréal 55,8 12,0 10,5 4,1* 17 5*** 100

Le Québec 58,1 13,3 10,3 3,5 14,9%** 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Nous constatons qu’une part importante de la population ayant une incapacité, tant au
Québec que dans la région de Montréal, était inactive en 1998. Dans la région de Montréal,
39,9 % des personnes avec incapacité étaient a la retraite. Ajoutons & ce propos qu’une fraction
additionnelle notable tenait maison. Bien que la donnée correspondante a I’échelle de Montréal
ne soit pas statistiquement fiable, il est a noter que plus de 19,3 % des Québécois avec incapacité
« tenaient maison ». Par conséquent, une part importante des personnes avec incapacité ne serait
pas directement concernée par la dynamique du marché du travail. Pour celles-ci, les entraves a
I’intégration sociale se jouent surtout dans la vie quotidienne ou au niveau de la consommation

des biens et des services.

Si nous examinons plus précisément la population québécoise des 15 a 64 ans, nous
constatons qu’elle est composée d’étudiants et de personnes appartenant a la population active
(1SQ, 2001 : 152)*'. Mais la part de la population ayant une incapacité et qui est aux études est
relativement faible (5,7 %) comparativement a la part de la population sans incapacité (14,7 %).
A cet égard, il n’existe pas vraiment de différences entre la situation des hommes handicapées et
des femmes handicapées (ibid.). La fréquentation des institutions d’enseignement est, elle aussi,
moindre chez les Québécois de 15 a 34 ans avec incapacité (29,4 %) que chez ceux qui n’ont pas
d’incapacités (37 %) (ibid)*®,

2 Ces données ne sont pas présentées sous forme de tableau dans le présent chapitre.

% Toutes les statistiques concernant la fréquentation scolaire dans les régions ne sont pas statistiquement
significatives. Dans une section subséquente, nous décrirons en détail la fréquentation scolaire des enfants et des
étudiants a partir d’autres sources que celles de ’EQLA.
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Bien que nous traitions davantage de la question du travail dans une section subséquente,
nous décrivons ici les contraintes de I’incapacité sur I’« employabilité ». A I’échelle du Québec,
nous constatons que les personnes ayant une incapacité sont en proportion presque deux fois
moins nombreuses (27,8 %) a occuper un emploi que les personnes sans incapacité (58,1 %)
(1SQ, 2001)®. Les hommes handicapés sont en proportion plus nombreux (33,8 %) que les
femmes handicapees (23 %) (ibid.). L’écart entre les personnes avec et sans incapacité est
moindre dans la catégorie d’age des 15 a 34 ans (42,3 % versus 51,4 %) que dans la catégorie
d’age des 35 a 54 ans (50,2 % versus 81,1 %) (ibid.). Ces différences nous amenent a suggérer un
effet de structures intergénérationnelles. Autrement dit, la jeune génération des personnes
handicapées (celles qui ont moins de 30 ans) bénéficie peut-&tre davantage des politiques
québécoises favorables a leur insertion sociale et a leur intégration scolaire. Nous sommes aussi
amenés a nous référer au contexte économique régional pour comprendre la dynamique de
I’insertion au travail des personnes ayant une incapacité. A I’échelle de la région de Montréal, la
proportion des personnes ayant une incapacité et étant en emploi était de 23,9 %, alors que la
proportion calculée pour I’ensemble du Quebec était de 27,8 %. Par contre, la proportion des
personnes ayant une incapacité et étant sans emploi était identique (14,1 %) a celle observée dans
I’ensemble du Québec (14,1 %). A cet égard, selon le tableau 1.4 au chapitre 1, le taux de
chdmage des 15-64 ans (sans indication sur les incapacités) de la région de Montréal en 2001 est
de 10 % comparativement a 8,7 % dans I’ensemble de la province. Bref, les conditions d’emploi
dans la région de Montréal étaient plus défavorables que celles observées pour I’ensemble du
Québec en 2001.

Afin de mesurer les conséquences sociales de I’incapacité, I’ISQ a construit un indice
synthétigue du désavantage social. L’indice prend en considération «les désavantages
d’indépendance physique ou de mobilité de méme que ceux liés a I’occupation principale et a
d’autres activités, tels les loisirs et les sports » (ISQ, 2001 : 123). Il comporte les catégories
suivantes : dépendance forte et modérée, dépendance légere, limitation dans I’activité principale
et limitation dans les autres activités sans désavantage®®. A I’échelle québécoise, les statistiques

% Ces données ne sont pas présentées sous forme de tableau dans le présent chapitre.

0 gn détail, les catégories se définissent comme suit: a) la dépendance forte référe aux personnes dépendantes
envers les autres pour les soins personnels ; b) la dépendance modérée exclut la catégorie précédente, et réfere a la
dépendance envers les autres pour les courtes sorties ; ¢) la dépendance Iégere exclut les catégories précédentes et
réfere a la dépendance envers les autres pour les travaux lourds ; d) les limitations dans I’activité principale sans
dépendance excluent les catégories précédentes et référent aux limitations a I’école, au travail ou a la maison ; e) les
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nous révélent que le niveau de dépendance de la population handicapée vivant en ménage privé
est trés lié a I’age, a la gravité de I’incapacité et au sexe. En d’autres termes, les femmes agées
sont généralement plus dépendantes au Québec (1SQ, 2001 : 128). Chez les plus jeunes (de 15 a
34 ans), nous observons qu’ils présentent des limitations dans la réalisation des activités mais

qu’ils ne se considérent pas dépendants (ibid.).

Selon les données du tableau 2.12, une proportion plus forte de personnes de la région de
Montréal vit sans désavantage comparativement a I’ensemble du Québec (22,7 % versus 20,2 %).
Pour les autres catégories, les écarts entre la région et le Québec sont moindres concernant la
dépendance modérée et forte (— 2,9 %) et la limitation de I’activité principale (— 1,5 %), et donc
I’indice de désavantage est moindre dans la région. Par contre, les écarts sont supérieurs dans la
région concernant la proportion des personnes ayant une dépendance légére (25,4 % versus
23,5 %), et I’indice est comparable concernant une limitation des autres activités. Rappelons que
la dépendance modérée ou forte désigne, selon I’ISQ, une dépendance envers autrui pour la
réalisation des taches quotidiennes, pour les soins personnels, pour le déplacement a I’intérieur de
la maison, pour la préparation des repas et pour les déplacements sur de courts trajets (moins de
80 kilometres) (1SQ, 2001 : 124).

Tableau 2.12

Indice de désavantage social (dépendance forte et modérée regroupées) parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Dépendance | Dépendance | Limitation | Limitation Sans Total
forte ou légere activité autres désavantage
modérée principale activités

% % % % % %
Montréal 18,4 25,4 24,2 9,3* 22,7 100
Le Québec 21,3 23,5 25,7 9,2 20,2 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la Statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Certaines personnes aux prises avec une incapacité qui engendre des limitations dans la
réalisation d’une activité principale ou d’une activité secondaire, ou qui les rend dépendantes des

autres pour la réalisation de différentes taches ou activités, peuvent ameliorer leurs conditions de

limitations dans d’autres activités excluent les catégories précédentes et référent a I’incapacité de faire du sport, des
loisirs et de longs déplacements; f) la catégorie « sans désavantage » référe aux personnes n’ayant aucune des
limitations précédentes malgré la présence d’une incapacité.
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vie grace a I'utilisation d’aides techniques®. L’aide technique représente « I’aide non humaine
pour compenser une limite physique », et elle vise « a corriger une déficience, a compenser une
incapacité, a prévenir ou réduire une situation d’handicap » (définition du Conseil consultatif sur
les aides technologiques (CCAT), tirée de 1SQ, 2001 : 167). Parmi les types d’aide technique
répertoriés par I’EQLA, nous retrouvons les appareils qui « compensent les problémes d’audition,
de vision, du langage et de la parole, de mobilité et d’agilité, mais aussi les adaptations et les
installations aménagees a I’intérieur du logement ou d’un véhicule et les équipements médicaux
utilisés par la personne elle-méme pour lui permettre de vivre dans la communauté » (ibid.).
Soulignons qu’en 1994, le MSSS et le CCAT avaient constaté qu’il existait un écart croissant
entre la demande et I’offre d’aides techniques, notamment par I’entremise des organismes publics

québécois (ibid.).

Afin de connaitre I’importance des aides techniques ou des services spécialisés (tels que le
transport adapté) dans la vie quotidienne des personnes ayant une incapacité au Québec, I’ISQ a
compilé trois indicateurs : le taux global d’utilisation d’aides techniques, le nombre d’aides
techniques utilisées et les besoins d’aides techniques non comblés. A I’échelle régionale

toutefois, nous ne disposons que des informations sur le nombre d’aides techniques utilisées.

A I’échelle du Québec, et pour la population totale avec ou sans incapacité, le taux global
d’utilisation d’aides techniques était de 4,4 %, touchant ainsi pres de 314 000 personnes (ISQ,
2001 : 173). Au sein de la population de 15 ans et plus ayant une incapacité grave, le taux global
d’utilisation était de 65,3 % (environ 87 000 personnes), alors qu’il était de 39,1 % au sein de la
population ayant une incapacité modérée (environ 96 500 personnes). Notons qu’il était de 19 %
au sein de la population ayant une incapacité légére (environ 112 000 personnes) (ibid.). Si I’on
relie I’indice d’utilisation a I’indice de désavantage social, tel que calculé par I’ISQ pour la
population ayant une incapacité, on s’apercoit que le taux d’utilisation d’aides techniques était de
76 % dans la population ayant une dépendance forte, de 48,4 % au sein de la population ayant
une dépendance modérée, de 29,1 % pour la population ayant une dépendance légere, de 20,7 %
parmi ceux qui vivent des limitations d’activités sans dépendance, et de 23,5 % chez ceux qui

vivent sans désavantage (ibid.). En d’autres termes, nous observons a I’échelle québécoise une

3111 faut signaler que dans I’EQLA, les critéres de sélection des répondants ont eu comme conséquence d’exclure les
personnes qui amélioraient grandement leur condition grace a I’ utilisation d’aides techniques. A titre d’exemple, une
personne ayant un appareil d’audition et qui déclarait bien entendre était exclue de I’enquéte de I’'EQLA (I1SQ, 2001).
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relation entre la progression de I’utilisation d’aides techniques, I’accroissement de la gravité de
I’incapacité et la perte d’autonomie personnelle.

A I’échelle du Québec et par ordre d’importance décroissant, les aides a I’audition étaient
les plus utilisées (8,9 %) par la population avec incapacité, suivies des aides a la vision (8,8 %),
des aides a la mobilité (8,5 %), puis de I’aménagement du domicile (5,1 %), et enfin, des services
de soins personnels (4,1 %) (1SQ, 2001 : 187). Précisons qu’au sein de la population utilisant une
aide a la mobilité, les aides les plus utilisées étaient la canne (68,1 %), le fauteuil roulant manuel
(29,7 %), la marchette (24 %) et les appareils orthopédiques pour le dos et les jambes (17,3 %%*)
(ibid.). Au sein de la population utilisant des aménagements pour entrer ou sortir de la maison
(soit 2,4 % de la population avec incapacité), les aménagements spéciaux les plus fréquemment
mentionnés étaient la rampe d’acces ou d’entrée au niveau du sol (80 %), une porte d’entrée ou
un couloir élargi (49,3 %), une porte automatique (45,2 %) et un stationnement accessible
(43,8 %*), alors qu’a I’intérieur du logement, la barre d’appui ou la main courante constituaient
les aménagements les plus communs (88,3 %) (1SQ, 2001 : 196-199). De facon plus générale, ce
sont les installations de la salle de bain (baignoire et douche) que les personnes avec incapacité
signalent le plus fréquemment (7,1 %) comme étant les plus difficiles a utiliser s’il n’y a pas

d’aides ou d’aménagements spéciaux (ISQ, 2001 : 199).

Concernant le nombre d’aides techniques utilisées, une relation s’établit aussi avec I’age
des utilisateurs. Globalement, a I’échelle du Québec, les enfants handicapés utilisent
majoritairement une seule aide technique (67,5 %), tandis que les 15 a 64 ans ont un recours un
peu plus varié (54,7 % utilisent une aide, 28,2 % en utilisent deux ou trois et 17,2 % se servent de
quatre aides ou plus). Quant aux personnes handicapées agées de 65 ans ou plus, elles dépendent
davantage de plusieurs aides techniques (39,1 % en utilisent deux ou trois, et 23,1 % se servent de
quatre ou plus) (1SQ, 2001 : 174.)

Dans la région de Montréal, 77,8 % des personnes ayant une incapacité légere n’utilisaient
pas d’aides techniques comparativement a 80,8 % des personnes de méme condition a I’échelle
quebécoise (Tableau 2.13). Par ailleurs et de facon globale, I’écart se creuse quand il s’agit des
personnes ayant une incapacité modérée ou forte. Pour expliquer cet écart, il faudrait tenir compte

du fait que I’utilisation d’aides techniques croit avec la gravité de I’incapacité (Tableau 2.1).
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Tableau 2.13
Nombre d’aides techniques utilisées, selon la gravité de I’incapacité et selon I’age
parmi la population de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Aucune Au moins une
% %

Montréal Légére 77,8 22,2

Modérée ou grave 49,6 49,6
Le Québec |Légere 80,8 18,9

Modérée ou grave 51,5 48,1
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif
seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la Statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

A I’échelle du Québec, les besoins non comblés en aides techniques sont plus grands chez
les personnes ayant une incapacité grave (23,4 %) que chez celles ayant une incapacité modérée
(10,9 %) (ISQ, 2001 : 181). Les besoins sont plus grands chez les personnes ayant une
dépendance forte (26,9 %*) que chez celles qui ont des limitations d’activités sans dépendance
(6,7 %). Les personnes vivant dans un ménage privé, pauvre ou trés pauvre, sont, elles aussi, plus
nombreuses (10,6 %) a signaler des besoins d’aides techniques non comblés que celles qui vivent
dans des ménages a revenu moyen ou supérieur (5,3 %*) (ibid.). Les principales raisons
invoquées pour expliquer des besoins non comblés sont les suivantes: les aides sont trop
colteuses (64 %), les besoins ne sont pas toujours systématiques (39 %), les aides n’ont pas été
prescrites (37,5 %) et I’incapacité n’est pas assez grave (22,7 %*) (1SQ, 2001 : 182).

Pour terminer, évoquons la seule statistique significative a I’échelle régionale (Tableau
2.14) : dans la région de Montréal, comme au Québec, outre les besoins concernant les grandes
catégories d’aides techniques déja mentionnées, plus de 91 % des personnes de 15 ans et plus

ayant une incapacité n’avaient pas de besoin d’aides techniques supplémentaires.
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Tableau 2.14
Besoins d’aides techniques supplémentaires parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Oui Non

% %
Montréal 6,2* 93,8
Le Québec 8,1 91,9

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif
seulement

*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

L’aide domestique

Dans le contexte actuel du vieillissement de la population, le maintien des personnes dans
leur domicile figure parmi les finalités des politiques sociales ainsi que dans les logiques d’offre
des services sociaux et de santé. C’est pourquoi nous nous attardons a évaluer la demande de

services d’aide dans les activités quotidiennes des personnes ayant des incapacités.

L’EQLA présente la question de I’aide aux personnes handicapées sous plusieurs
dimensions. Premierement, I’lEQLA identifie des sous-groupes de population. D’une part, on
distingue les personnes qui ont des besoins d’aide de celles qui n’en ont pas. D’autre part, parmi
les personnes qui ont des besoins, certaines recoivent de I’aide mais d’autres n’en recoivent pas.
Enfin, parmi celles qui recoivent de I’aide, certaines n’ont pas nécessairement des besoins
additionnels alors que d’autres personnes en ont. Deuxiemement, I’'EQLA distingue les types
d’aide demandés ou offerts. L’aide peut se présenter sous la forme d’aide personnelle
(préparation des repas, soins personnels, déplacements a I’intérieur de la résidence), d’aide pour
les taches domestiques (achats, travaux ménagers courants, finances personnelles) ou encore
d’aide pour les gros travaux ménagers (déneigement, peinture, lavage des murs) (voir OPHQ,
2003). Un quatrieme indicateur, «I’aide totale », regroupe I’aide personnelle, les taches
domestiques et les gros travaux menagers. De ces différentes dimensions de I’aide, nous nous
sommes limités, dans nos explorations statistiques, a I’échelle régionale, a quelques variables clés
seulement, entre autres, pour des raisons de confidentialité. Ces variables sont : la fréquence de
I’aide recue, la source de I’aide, les besoins non comblés pour la réalisation des taches

domestiques et les besoins d’aide totale.



51

A I’échelle québécoise, ’EQLA a permis de constater que le besoin d’aide pour la
réalisation des activités quotidiennes était plus grand chez les femmes (56,7 %) que chez les
hommes (40,3 %). 1l était également plus grand chez les personnes de 65 ans et plus (64,4 %) que
dans le groupe des 15 a 64 ans (41,4 %). En ce qui a trait a I’aide additionnelle, une plus forte
proportion d’hommes de 15 a 64 ans (24,3 %) ont des besoins comparativement a leurs confréres
de 65 ans et plus (13,6 %*). Concernant I’aide regue, les personnes de 65 ans et plus recoivent en
proportion un peu plus d’aide que les 15 a 64 ans. Enfin, les besoins d’aide non comblés (parmi
les personnes n’ayant pas recu d’aide ou parmi celles ayant des besoins additionnels) sont plus
grands chez les 15 a 64 ans (44 %) que chez les 65 ans ou plus (34,9 %) (1SQ, 2001 : 211).

Parmi les trois types d’aide retenus (aide personnelle, aide pour les taches domestiques et
aide pour les gros travaux ménagers), le besoin était davantage exprimé pour la réalisation des
taches domestiques (30,5 %) et des gros travaux ménagers (41,8 %), notamment chez les
personnes de 65 ans et plus. Quant au probléeme du manque d’aide chez les 15 a 64 ans (« aide
non recue » parmi les personnes recevant de I’aide), il était fréquent pour I’aide personnelle
(28,5 %) et les taches domestiques (31,4 %), mais moins fréquent chez les 65 ans et plus (soit
respectivement 20,5 %* et 18,8 %). En ce qui concerne le besoin d’aide additionnelle (toujours
parmi les personnes recevant de I’aide), il était aussi davantage exprimé par les 15 a 64 ans, mais
cette fois, pour des taches domestiques et de gros travaux ménagers. Enfin, au niveau des besoins
d’aide non comblés (parmi I’ensemble des personnes ayant des besoins d’aide), si une proportion
importante dans les deux groupes d’age signale des lacunes dans I’aide personnelle (soit
respectivement 34,4 % et 30,2 %), ce sont les 15 a 64 ans qui demeurent les plus fortement
négligés au niveau des taches domestiques (42,7 % versus 26,8 %) et des gros travaux ménagers
(32,7 % versus 24,4 %) (1SQ, 2001 : 211). Notons tout de méme que ce sont les 15 a 64 ans qui

recoivent le plus frequemment de I’aide pour des travaux ménagers courants (ibid.).

Pour terminer la description a I’échelle québécoise, signalons que les besoins d’aide
additionnelle ou les besoins d’aide non comblés sont plus grands chez les personnes vivant dans
un ménage pauvre ou tres pauvre. Bref, I’appartenance a une classe sociale défavorisée rend plus
difficile I’acces aux services de soutien a domicile (ISQ, 2001 : 215). Par ailleurs, 47 % des
personnes habitant les régions rurales déboursent de I’argent afin d’obtenir un service,

comparativement a 36 % des personnes des régions urbaines (1SQ, 2001 : 219).
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Concernant la fréquence de I’aide domestique, ’EQLA indique que la préparation des
repas constitue I’aide quotidienne la plus fréquente, que I’aide pour les finances personnelles
s’effectue généralement une fois par semaine et que I’aide pour les gros travaux se donne

habituellement moins qu’une fois par mois (ISQ, 2001: 216).

A I’échelle de la région de Montréal, en ce qui concerne I’aide recue pour la réalisation
des travaux ménagers courants (par exemple, épousseter et ranger), 71,7 % des personnes avec
incapacité requiérent de I’aide au moins une fois par semaine (Tableau 2.15). Il s’agit d’une
proportion supérieure a celle calculée pour I’ensemble du Québec (60,6 %).

Tableau 2.15

Fréquence de I’aide pour des travaux ménagers courants parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Tous les jours | Au moins 1 fois NSP Total
par semaine
% % % %
Montréal 26,1* 71,7 2,2 100
Le Québec 36,8 60,6 2,6 100

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif
seulement

*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

Dans la région de Montréal, les personnes ayant une incapacité légere sont
proportionnellement plus nombreuses (63,5 %) a faire seules leur ménage courant que la
moyenne des Québécois de méme condition (54,2 %) (Tableau 2.16). Lorsgu’une personne a une
incapacité modérée ou grave, la « dépendance » envers les autres s’accroit pour la réalisation de
cette tache, que la personne y participe elle-méme ou non. A nouveau, une plus forte proportion
de la population de la région de Montréal ayant une incapacité modérée ou grave (48,2 %**)
réussit a faire seule son ménage comparativement a celle de I’ensemble du Québec (37 %). Bref,
les personnes de la région de Montréal sont en proportion plus autonomes pour réaliser leur

ménage courant.

A I’échelle québécoise, il faut signaler que la source de I’aide pour faire le ménage,
demeure principalement le conjoint ou les enfants (60 %). Les amis, les bénévoles et les
personnes apparentées représentaient la deuxieme source d’aide en importance (1SQ, 2001: 218).
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Tableau 2.16
Identification de la personne qui fait les travaux ménagers courants

selon la gravité de I’incapacité parmi la population avec incapacité de 15 ans et plus, 1998

La La personne | Une autre NSP Total
personne |avec une autre| personne
seule %

% % % %

Incapacité légére  |Montréal 63,5 24.6 11,8* - 100
Le Québec 54,2 27,6 18,1 0,2 100

Incapacité modérée|Montreéal 48,2** 24,8* 27,0* - 100
ou grave Le Québec 37,0 26,5 36,3 0,1 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Au sein de la population ayant une incapacité dans la région de Montréal, 40 % des
personnes avaient des besoins d’aide non comblés pour la réalisation des tdches domestiques
(Tableau 2.17). 1l s’agit de personnes qui ont besoin d’une aide additionnelle ou qui n’ont pas
recu d’aide pour réaliser au moins une tdche domestique. La proportion est supérieure a celle
observée pour I’ensemble du Québec (35,1 %). Signalons que les besoins d’aide non comblés
différent peu entre les milieux urbains et ruraux a I’échelle du Québec (I1SQ, 2001 : 215).

Tableau 2.17

Besoins d’aide non comblés pour des taches domestiques parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Oui

%
Besoins d’aide non comblés pour |Montréal 40,0
taches domestiques Le Québec 35,1

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS 1998.

Finalement, le tableau 2.18 indique que les besoins d’aide « totale », dans la région de
Montréal (50,3 %), qui regroupent I’aide personnelle, les taches domestiques et les gros travaux
ménagers, sont comparables aux besoins exprimés pour I’ensemble du Québec (49,5 %). Il est a
constater qu’a I’échelle québécoise, les personnes les plus pauvres, de méme que celles qui ont

une incapacité modérée ou grave, sont plus nombreuses a solliciter de « I’aide totale ».
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Tableau 2.18
Besoins d’aide totale parmi la population de 15 ans et plus avec incapacité, 1998
Oui
%
Besoins d’aide « totale » Montréal 50,3
(aide personnelle et ménageére) Le Québec 49,5

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

Le transport et les déplacements

Une partie la population handicapée vit des limitations lorsqu’il est question de quitter son
domicile, et certaines personnes y sont méme confinées (le confinement est fortement lié¢ a la
gravité de I’incapacité). Par conséquent, les personnes ayant des incapacités ont plus souvent
recours a des réseaux sociaux, communautaires et institutionnels pour se déplacer. A I’échelle
quebécoise, on estime que 12,8 % des personnes vivant en ménage privé éprouvent des difficultés
a quitter leur lieu de résidence, dont un tiers qui y est confiné (Tableau 2.19).

Les personnes qui n’ont pas de difficulté a quitter leur domicile sont, par définition, des
personnes qui peuvent se déplacer pour obtenir des services ou pour participer a des activités
sociales. Les statistiques de la région Montréal révélent que la proportion des personnes qui ne
vivent pas de limitation a quitter le domicile est légérement moins grande (84 %) que la
proportion calculée pour I’ensemble du Quebec (86,1 %). Rappelons que comparativement a la
moyenne québécoise, une part moins grande des personnes handicapées résidant dans la région de

Montréal est active sur le marché du travail®.

Tableau 2.19
Limitation a quitter la demeure parmi la population de 15 ans et plus avec incapacité (1998)
Limitation a quitter la Aucune limitation a NSP Total
demeure ou confinement quitter la demeure
% % % %

Montréal 14,8 84,0 1,2%** 100
Le Québec 12,8 86,1 1,1%** 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998

% Voir également, plus loin dans le chapitre, la section sur la participation aux activités de loisirs.
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La nature et la gravité de I’incapacité ainsi que la longueur des trajets a effectuer, ont des
effets sur les modes et les services de transport utilisés. Certes, I’organisation du territoire,
notamment la distribution de la population et des activités dans I’espace, influe également sur la
mobilité des personnes. Dans la région de Montréal, I’offre et la demande de déplacements en
transport public est caractéristique d’une région urbaine et métropolitaine. Cette situation
explique en partie la moindre importance du véhicule individuel afin d’assurer les déplacements
au travail des personnes (Tableau 2.20). Selon des données du recensement compilées par
I’OPHQ, 46,8 % de la population avec incapacité de la région de Montréal conduisaient un
véhicule individuel pour se rendre au travail, comparativement a 53,9 % des personnes sans
incapacité. Cette proportion est moins élevée que celle calculée pour I’ensemble des personnes
handicapées du Québec (65,9 %). Par ailleurs, 5,5 % des personnes handicapées de la région de
Montréal se déplacaient a titre de passager a bord d’un véhicule individuel. C’est donc dire que
I’utilisation des transports collectifs ou des taxis pour se rendre au travail était importante dans la
région pour les personnes avec incapacité comparativement a I’ensemble du Québec. Soulignons

que ces derniers modes de transport incluent les services de transport adapte.

Tableau 2.20
Mode de transport pour se rendre au travail parmi la population avec et sans incapacite,
1996
Véhicule individuel Véhicule individuel Transport collectif ou taxi
Conducteur Passager
Avec Sans Avec Sans Avec Sans
incapacité | incapacité | incapacité | incapacité | incapacité | incapacité
% % % % % %
Montréal 46,8 53,9 5,5 4,9 36,7 31,2
Le Québec 65,9° 73,4 7,6° 5,9 15,6° 11,8
1 ’erreur d’échantillonnage se situe entre 16,3 % et 33,3 %. Il convient que cette donnée soit utilisée avec
rudence.
EL’erreur d’échantillonnage est supérieure a 33,3 %. Estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement.

Source : Statistique Canada, Recensement de la population, 1996 ; Compilation de I’OPHQ, novembre 2001.

Les statistiques de I’EQLA nous révelent, a leur tour, I’importance relativement moins
grande du véhicule individuel pour assurer les déplacements de la population de la région de
Montréal (Tableau 2.21). Malgré la gravité de leur incapacité, 22 %* des personnes ayant une
incapacité modérée ou grave conduisaient un véhicule individuel en 1998 dans la région de

Montréal. La proportion était nécessairement plus forte chez les personnes ayant une incapacité
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Iégere (40,1 %). Par rapport a I’ensemble du Québec, les proportions calculées pour la région de
Montréal étaient bien inférieures.
Tableau 2.21

Conduite d’un vehicule individuel selon la gravité de I’incapacité parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Oui
%
Incapacité légere Montréal 40,1
Le Québec 63,0
Incapacité modérée ou grave Montréal 22,0*
Le Québec 44,1
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

L’ accessibilité des modes de transport pour les personnes handicapées repose notamment
sur des considérations technologiques. Pour compenser leurs limitations fonctionnelles ou pour
surmonter les obstacles environnementaux, les personnes ayant une incapacité utilisent parfois
des aides techniques ou des services spécialisés. A I’échelle du Québec, seulement 12 % des
personnes ayant une incapacité utilisaient des aides techniques pour effectuer leurs déplacements
(Tableau 2.22). Dans ce registre, les statistiques de la région de Montréal sont peu fiables.

Tableau 2.22

Utilisation des aides techniques pour se déplacer et besoin d’accompagnement pour
effectuer des courts ou longs trajets parmi la population de 15 ans et plus avec incapacité,

1998

Oui

%
Utilisation d’aides techniques pour se  |Montréal 12,8*
déplacer Le Québec 12,0
Besoin d’accompagnement pour les Montréal 10,6*
courts trajets Le Québec 11,8
Besoin d’accompagnement pour les Montréal 11,7*
longs trajets Le Québec 14,5
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

A défaut de pouvoir obtenir des aides techniques, certaines personnes ayant une incapacité
sont accompagnées pour effectuer leurs déplacements. A I’échelle québécoise, il est a noter que la

proportion des personnes qui ont des besoins d’accompagnement est légerement supérieure pour
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les longs trajets que celle pour les courts trajets (14,5 % versus 11,8 %)®. La situation de la
région de Montréal est comparable a celle observée dans I’ensemble du Québec mais dans des

proportions moindres.

Par ailleurs, nous constatons que I’incapacité a faire de longs trajets est liée a la gravité du
handicap (Tableau 2.23). A I’échelle du Québec, 6,7 % des personnes ayant une incapacité légere
ne peuvent effectuer de longs trajets, alors que la proportion est de 27,5 % chez celles ayant une
incapacité modérée ou grave. Le probléme est un peu moins répandu dans la région de Montréal,
ou 24,8 % de la population ayant une incapacité modérée ou grave ne peuvent effectuer de longs

trajets.

De fagon générale, les femmes et les personnes de plus de 65 ans sont
proportionnellement plus nombreuses a ne pas pouvoir effectuer de longs trajets.
Tableau 2.23

Incapacite a effectuer des longs trajets selon la gravité de I’incapacité
parmi la population de 15 ans et plus, 1998

Oui
%
Incapacité légére Montreéal 4,9%*
Le Québec 6,7
Incapacité modérée ou grave Montréal 24,8
Le Québec 27,5
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA et ESS, 1998.

La fréquentation scolaire

Nous avons décrit plus haut le probleme de la sous-scolarisation relative aux adultes ayant
des incapacités®. Ici, nos interrogations portent sur la fréquentation scolaire des enfants et des
jeunes adultes (15-24 ans). Avant de décrire la situation régionale a partir des informations du
ministére de I’Education, nous brosserons le portrait québécois a partir des données tirées de
I’EQLA. Bien entendu, notre intérét est d’aborder les effets de I’incapacité aux premieres étapes

de processus d’intégration sociale.

%% |es courts trajets sont des déplacements de moins de 80 km, alors que les longs trajets sont supérieurs a 80 km.

34 | es informations sur la fréquentation des enfants handicapés d’age préscolaire en garderie ne sont pas traitées dans
le cadre de cette étude. Soulignons malgré tout que 22 % des enfants utilisaient des services de garde en 1998.
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En 1998, 96 % des enfants québécois de 5 a 14 ans ayant une incapacité fréquentaient ou
avaient fréquenté une école (ISQ, 2001: 263). Nous pouvons nous demander si I’incapacité a eu
une consequence sur leur processus de scolarisation. Selon I’'EQLA, plus du quart des enfants
ayant une incapacité ont pris du retard dans leur scolarisation (ISQ, 2001 : 264). Par contre,
71,4 % des enfants ayant une incapacité légere percevaient que leur probleme n’avait pas de
conséquence sur leur scolarisation, alors que les enfants avec une incapacité grave ou modérée
percevaient un cumul de conséquences sur leur scolarisation (59,9 %*) (ISQ, 2001 : 264-265). La
conséquence la plus fréqguemment identifiée était celle d’étirer la durée nécessaire pour compléter
les études. L’ESLA de 1991 avait aussi révelé cette perception, dans la méme proportion qu’en
1998, soit respectivement 25,7 % et 24,8 % (ibid.). La deuxieme conséquence soulevée était celle
d’obliger I’enfant a fréquenter une école a I’extérieur du quartier. Dans ’ESLA de 1991, la
deuxiéme conséquence était plutot de bénéficier d’une aide spéciale a I’école (accompagnateur,
lecteur, etc.). La différence s’expliquerait-elle par des changements dans I’organisation scolaire ?
C’est une hypothése.

On rapporte aussi que les enfants ayant des troubles émotifs ou une déficience
intellectuelle étaient nombreux (30,4 %) a estimer que leur incapacité engendrait une ou plusieurs
conséquences sur leur scolarisation. Parmi ces répercussions, on signale des limitations dans la
participation aux activités réguliéres de la classe, aux jeux physiques et aux autres jeux, ainsi

qu’aux activités parascolaires®>(1SQ, 2001 : 267).

Les données administratives du ministére de I’Education de 2001-2002 nous indiquent
que la population des éléves de la région de Montréal était composée de 1,7 % d’enfants
handicapeés dans les écoles primaires et de 1,9 % dans les écoles secondaires (Tableau 2.24).

% Mentionnons aussi que seulement 32 % des enfants québécois ayant une incapacité avaient recu une évaluation de
leurs besoins scolaires par un professionnel. Le psychologue ou psychiatre était le professionnel le plus fréquemment
consulté (68,7%), suivi de I’orthopédagogue (33,8 %) (ibid.).



Tableau 2.24

Proportion des éleves handicapés selon le niveau scolaire, 2001-2002

Primaire Secondaire
% %
Montréal 1,7 1,9
Le Québec 1,6 1,6

Source : OPHQ (2002) ; Compilation des données sur les effectifs scolaires et les éleves handicapés des
niveaux préscolaire, primaire et secondaire (2000-2001 et 2001-2002) du ministére de I’Education.

Dans la région de Montréal, les proportions d’éleves ayant des troubles de développement
(26,4 %) étaient plus fortes que celles observees pour I’ensemble du Québec, soit 17 % (Tableau
2.25). Pour les autres types d’incapacités, la région de Montréal compte des proportions moins

élevées.
Tableau 2.25
Classement des éleves handicapés par type d’incapacité, 2001-2002
Intellectuelle | Mobilité® | Communication® | Développement* Autres®
%

% % % %
Montréal 23,4 20,0 28,5 26,4 1,8
Le Québec 27,9 21,2 30,3 17,0 3,5

% Ce groupe comprend les catégories suivantes : motrice légére ou organique, motrice grave.

® Ce groupe comprend les catégories suivantes : visuelle, auditive et langagiére.

* Ce groupe comprend les catégories suivantes : troubles envahissants du développement, troubles relevant de la
psychopathologie.

> Ce groupe comprend les catégories suivantes : atypique, déficience intellectuelle Iégére et reconnu handicapé.
Source : OPHQ (2002) ; Compilation des données sur les effectifs scolaires et les éléves handicapés des niveaux
préscolaire, primaire et secondaire (2000-2001 et 2001-2002) du ministére de I’Education.

Au niveau de I’organisation scolaire, ’EQLA nous révéle que 80,2 % des enfants étaient
inscrits a I’école réguliere alors qu’en 1991, la proportion était de 69,5 %. Par ricochet, le
processus d’insertion en classe réguliére a contribué a réduire la proportion d’enfants inscrits en
classes spéciales. Les données du ministére de I’Education (MEQ) révelent toutefois certaines
nuances au niveau de I’organisation scolaire dans la région (Tableau 2.26). En 2001-2002, les
enfants du primaire étaient davantage regroupés dans des classes réguliéres (39,1 %) et un peu
moins en écoles spéciales (34 %), alors qu’au secondaire, les enfants cheminaient davantage dans
les écoles spéciales (49,6 %). A I’échelle du Québec, I’organisation scolaire n’est pas calquée sur
le modéle observé a Montréal ; le passage du primaire au secondaire se traduit par le passage de
la classe réguliére a la classe spéciale ou a I’école spéciale, ce qui differe de la région ou le

passage s’effectue plutdt en école spéciale.
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Tableau 2.26
Répartition des éleves handicapés par type de classe, 2001-2002
Répartition par type de classe (%6)

Classe réguliére | Classe spéciale | Ecole spéciale
Montreal Primaire 39,1 26,9 34,0
Secondaire 27,3 23,2 49,6
Le Québec [Primaire 43,1 39,1 17,8
Secondaire 24,4 455 30,1

Source : OPHQ (2002), Compilation des données sur les effectifs scolaires et les €léves handicapés des
niveaux préscolaire, primaire et secondaire (2000-2001 et 2001-2002) du ministére de I’Education.

Chez les jeunes adultes, 77,6 % personnes entre 15 et 34 ans fréquentaient des institutions
scolaires ; 72,2 % d’entre elles étaient inscrites a temps plein et le tiers fréquentait I’école
secondaire en 1988 (ISQ, 2001: 262). Les statistiques du recensement canadien de 1996
rapportaient que seulement 50,7 % des Québécois de 15 a 24 ans ayant une incapacité
fréquentaient des institutions d’enseignement a temps plein. Dans la région de Montréal, la
proportion des jeunes avec incapacité aux études a temps plein était de 50,8 %, alors que celle des
jeunes aux études a temps partiel était de 9,6 %. Bref, nous retrouvons relativement plus de
jeunes adultes a I’intérieur des institutions d’enseignement dans la région. Cette situation
s’expliquerait-elle par des conditions économiques régionales favorables a I’insertion des jeunes

handicapées sur le marché du travail®® ? C’est une hypothése valable.

Tableau 2.27
Fréguentation scolaire des 15-24 ans parmi la population avec et sans incapacité, 1996
Pas de fréquentation Fréquentation Fréquentation
a temps plein a temps partiel
Avec Sans Avec Sans Avec Sans

incapacité%o|incapacité% |incapacité% |incapacité%o|incapacité%o|incapacité%

Montréal 39,6 29,4 50,8 62,8 9,6 7,8

Le Québec 42,5 30,6 50,7 63,3 6,9 6,1

Source : Statistique Canada, Recensement de la population, 1996 ; Compilation de I’OPHQ, novembre 2001.

Pour terminer, signalons I’importance des stages en milieu de travail pendant les derniéres
années de scolarisation. Selon des informations traitées par I’OPHQ (Stat Flash, 1999), le fait

d’avoir suivi un stage multiplie par deux les chances d’occuper un emploi apres les études.

% |_’un des numéro de Stat Flash de I’OPHQ (1999) fait état d’une étude réalisée par le MEQ sur I’insertion sociale
et I’intégration professionnelle des jeunes handicapés inscrits a I’école secondaire en 1994-1995. Parmi les jeunes qui
travaillaient apres I’abandon des études, plus de 50 % occupaient un emploi d’ouvrier non qualifié dans le secteur
industriel.
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La participation au marché du travail

Dans notre société, le travail permet aux personnes, avec ou sans incapacité, d’intégrer la
communauté. Bien entendu, I’intégration au travail n’est pas simple pour les personnes ayant des
incapacités, puisque des obstacles s’ajoutent a ceux rencontrés par la plupart des jeunes, tels que
les problemes liés a I’aménagement des lieux, a I’organisation du travail et a la discrimination. En
d’autres termes, des limitations associées a la nature et la gravité de I’incapacité peuvent
représenter des contraintes a I’insertion des personnes handicapées a I’intérieur des entreprises

privées dites « compétitives ».

A I’échelle québécoise, I’lESLA (de 1986 et de 1991) et ’'EQLA nous révélent que I’accés
au marche du travail s’est amélioré pour les personnes handicapées. La proportion des personnes
de 15 a 64 ans avec incapacité qui ont un emploi est passée de 31,1 % en 1986 a 42,5 % en 1998
(1SQ, 1998 : 281). On estime qu’en 1998, 267 800 personnes handicapées occupaient un emploi.
Les personnes dans les catégories d’age de 15 a 34 ans et de 35 a 54 ans étaient les plus actives
(environ une personne sur deux), alors que les personnes de 55 a 64 ans étaient majoritairement
inactives (73,9 %) (ibid. : 282). Par ailleurs, les hommes (47,5 %) travaillaient davantage que les
femmes (38,3 %) et les personnes ayant moins de neuf ans de scolarité étaient majoritairement
inactives (73,9 %) (ibid.).

Les personnes ayant une incapacité liée a la parole (72,5 %) se percevaient relativement
plus désavantagées que les autres a I’égard de I’emploi. Parmi les autres (avec déficience
intellectuelle, ou probléeme de santé mentale, ou incapacité liée a la mobilité ou a I’agilité, ou

plusieurs incapacités) une personne sur deux percevait avoir un désavantage (1SQ, 2001 : 292).
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Figure 2.2
Statut d’emploi selon la nature des incapacites

Statut d'emploi selon la nature de l'incapacité en 1998

80—

O Occupé
H Inactif
OEn chémage

Déficience Audition Vision Parole Mobilité
intellectuelle et santé
mentale

1SQ (2001), EQLA 1988.

La figure 2.2 reproduit graphiquement les données concernant le statut de I’emploi en
provenance de I'EQLA (ISQ, 2001 : 283). Elle indique que 33,2 % des personnes ayant une
déficience intellectuelle ou un probléme de santé mentale occupaient un emploi en 1998 (ibid.).
Comparativement a celles-ci, les personnes présentant d’autres types d’incapacités se trouvent
dans une situation intermédiaire, puisque les personnes ayant une incapacité liée a la parole
étaient de loin moins « occupées » (occupant un emploi) (24,2 %*) que celles ayant une
déficience auditive (52,9 %) (ibid.).

D’autre part, a I’échelle québécoise, 78,6 % des personnes ayant une incapacité
travaillaient a temps plein, notamment a I’intérieur des entreprises de moins de 19 employés
(39,4 %). (1SQ, 2001 : 286). Un sondage de I’OPHQ auprés de 1 612 entreprises ayant de 10 a 49
employeés (Comité d’adaptation de la main-d’ceuvre (CAMO), 2001) indique que le taux d’emploi
des personnes handicapées était de 0,72 % en 1997. Les résultats d’un sondage datant de 1998-99
(cité par le CAMO) et mené aupres de 1 012 entreprises de plus de 50 employés, révélaient qu’en
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moyenne 68,5 % des entreprises interrogées n’avaient pas d’employés handicapés. Le taux
d’emploi des personnes handicapées était globalement de 0,48 % et il grimpait a 1 % a I’intérieur

des services gouvernementaux (ibid.).

A I’échelle régionale, 24,7 % des personnes avec incapacité dans la région de Montréal
occupaient un emploi en 1998 (Tableau 2.11), soit 3,4 points de pourcentage au-dessous de la
moyenne québécoise. Parmi les personnes inactives agees entre 15 et 64 ans, certaines se
percevaient totalement incapables d’intégrer le marché du travail, d’autres se considéraient
limitées quant au genre et a la quantité de travail a réaliser, et, finalement, certaines se disaient
capables de travailler sans limitation. Selon le tableau 2.28, il s’avere que 61,9 %* des personnes
inactives de la région de Montréal se percevaient totalement incapables de travailler en raison de
leur état de santé. Signalons que cette proportion est supérieure a celle calculée pour I’ensemble
du Québec (53,7 %). Dans la région de Montréal, une proportion moins grande de personnes avec
incapacité se considérait « capable de travailler ». A cet égard, 24,7 %* des personnes inactives
se croyaient aptes a travailler comparativement a 28,1 % dans I’ensemble du Québec.

Tableau 2.28

Capacité de travailler de la population inactive parmi la population
de 15 ans et plus avec incapacité, 1998

Totalement Limité dans le Capable de Total
incapable de travail travailler
travailler
% % % %

Montreéal 61,9 13,4** 24,7* 100
Le Québec 53,7 18,2 28,1 100
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

A I’échelle québécoise, les personnes ayant une incapacité liée a la parole sont en
proportion plus nombreuses a se considérer incapables de travailler (80,1 %). Elles sont suivies
par les personnes ayant une déficience intellectuelle ou un probleme de santé mentale (71,9 %),
des problemes d’agilité (66,7 %), de mobilité (66,4 %) et de vision (63,2 %). Mentionnons aussi
que 47,1 % des personnes de 15 a 34 ans ayant une incapacité se considéraient capables de
travailler sans limitation, alors que la proportion était seulement de 20,2 % chez les 35 a 54 ans et
de 26,6 % chez les 54 a 64 ans (1SQ, 2001 : 291).
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A travers la province, le manque de formation (15,2 %) était la principale cause de
I’insuccés des personnes inactives sur le marché du travail. Par contre, a peine 14 % des gens
inactifs avaient cherché de I’emploi au cours des deux années précédentes (ISQ, 2001 : 295). Les
autres causes citées étaient le manque de travail (13 %), la crainte de perdre le revenu actuel et ce
qui s’y rattachait (9 %), et le fait d’avoir été victime de discrimination (7 %) (I1SQ, 2001 : 296).

Bien entendu, I’insertion professionnelle des personnes handicapées est facilitée grace aux
diverses interventions gouvernementales en matiere d’emploi. Pour la période d’avril 2001 a mars
2002, 2 784 participations de personnes handicapées résidant dans la région de Montréal ont été
comptabilisées dans quatre groupes de mesures d’Emploi-Québec (Tableau 2.29). Parmi ces
mesures, les plus courues ont été « I’axe de préparation a I’emploi » (40,1 %) ainsi que « les
autres axes » (50,3 %). Les autres axes comprennent les mesures suivantes : soutien a I’emploi
autonome, activités d’aide a I’emploi, insertion sociale, fonds de lutte contre la pauvreté et projets
pilotes pour travailleurs agés. Signalons que la proportion des personnes handicapées participant
a un contrat d’intégration au travail (CIT) est moindre (17 %) que celle observée pour I’ensemble
du Québec (23,7 %).

Tableau 2.29

Nombre de participants'aux mesures et services d’Emploi-Québec (parmi les personnes
considérées handicapées selon le ministére), du 1° avril 2001 au 31 mars 2002

Axe de Axe Autres axes’| Contrat | Total | Part des participants
préparation | d’insertion d’intégratio sur I’ensemble de
pour en emploi® n au travail personnes classées
I’emploi? « avec contrainte
N % N % N % N % N SéVére » (marS/ZOOZ)S
Montréal 1117 |40,1| 209 | 7,5 | 1399 (50,3 | 472 |17,0| 2784 8,8%
Le Québec 5198 (40,7 | 1076 | 8,4 | 5788 [45,3| 3024 |23,7|12773 10,2 %

1. Le nombre d’individus distincts signifie qu’on a retenu une seule fois un méme individu par catégorie. Toutefois,
un méme individu peut étre comptabilisé dans plus d’une catégorie.

2. Cet axe regroupe les Mesure de formation, Projets de préparation pour I’emploi et Services d’aide a I’lEmploi.

3. Cet axe regroupe les mesures Subventions salariales d’insertion en emploi et Supplément de retour au travail.

4. Cet axe regroupe les mesures Soutien a I’emploi autonome, Activités d’aide a I’emploi, Insertion sociale, Fonds
de lutte contre la pauvreté et Projets pilotes pour travailleurs agés.

5. Estimation du LAREPPS a partir des données du mois de mars 2002.

Source : MESS/Emploi-Québec, Direction générale adjointe de la recherche, de I’évaluation et de la statistique, avril
2003.
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La participation aux activités physiques et de loisirs

Selon la nature et la gravité de I’incapacité, plusieurs obstacles peuvent complexifier la
pratique des loisirs et, surtout, des activités physiques. Malgré tout, selon I’/EQLA, plus de 65 %
de la population avec incapacité pratiquaient des activités physiques pendant leurs heures de
loisirs (1SQ, 2001: 309). Signalons que I’EQLA distingue sept types d’activités : la marche, les
activités individuelles estivales (vélo, golf, etc.), les activités individuelles hivernales (patinage,
ski, etc.), les sports d’équipe, les sports en duel, le conditionnement physique et les autres
activités physiques (jardinage, danse, baignade, etc.). Par la nature méme de certaines activités,
nous pouvons constater que les jeunes sont plus susceptibles de faire des activités physiques*’que
les personnes plus agées. La pratique d’activités physiques ou de loisirs ne s’explique pas
seulement par des facteurs psycho-physiologiques mais aussi par des déterminants socio-
économiques. Les individus plus scolarises ou ayant des revenus élevés ont un taux de pratique

de loisirs supérieur aux personnes moins bien positionnées socialement.

Dans la région de Montréal, 70,4 % des personnes avec incapacité légeére pratiquaient des
activités physiques (Tableau 2.30). Il s’agit d’une proportion moindre que celle observée dans
I’ensemble du Québec (75,8 %). Chez les personnes avec une incapacité modérée ou grave, la
pratique d’activités physiques est réduite a une personne sur deux. La participation est également
leégerement inférieure a celle observée dans I’ensemble du Québec (46,8 %).

Tableau 2.30

Pratique d’activités physiques et d’activités de loisirs selon la gravité de I’incapacité
parmi la population de 15 ans, 1998

Pratique d’activites Pratique d’activités de
physiques loisirs
% %

Incapacité légére Montréal 70,4 75,4

Le Québec 75,8 78,1
Incapacité  modérée|Montréal 423 58,9
ou grave Le Québec 46,8 62,5
* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % : interpréter avec prudence
**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA, 1998.

%" Signalons que la marche (78,7 %) fait partie des activités physiques, mais également le conditionnement physique
(37,7 %), les activités individuelles en hiver (24,1 %), et les sports d’équipe (21,5 %) (1SQ, 2001 : 312).
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Comparativement aux sports, la pratique d’activités de loisirs autres que les activités
physiques® (cinéma, jeux de cartes, etc.) est généralement plus accessible aux personnes ayant
une incapacité. Dans la région de Montréal, nous observons une grande participation de
personnes ayant une incapacité légére (75,4 %) aux activités de loisirs (Tableau 2.30). Toutefois,
cette proportion demeure moindre que celle calculée a I’échelle québécoise (78,1 %). De méme,
la population de la région de Montréal ayant une incapacité modérée ou grave s’adonne
davantage aux activités de loisirs (58,9 %) qu’aux activités physiques (42,3 %), une tendance

également présente dans I’ensemble du Québec.

Les personnes handicapées ne sont pas nécessairement satisfaites de la quantité de leurs
activités physiques et de loisirs. En général, les plus jeunes désirent faire davantage d’activités
physiques et de loisirs que les plus agés. Entre le désir et la pratique réelle, plusieurs obstacles
peuvent rendre difficile I’augmentation de la pratique des activités physiques et de loisirs. A
I’échelle québécoise, le premier obstacle identifié est I’incapacité physique elle-méme, tant pour
avoir davantage d’activités physiques (60,5 %) que de loisirs (42,2 %) (ISQ, 2001 : 318). Les
codits d’acces, I’éloignement des sites et le besoin d’accompagnement font également partie des

obstacles mentionnés.

Il est intéressant de constater que la population avec incapacité légere de la région de
Montréal est proportionnellement moins nombreuse a souhaiter faire davantage d’activités
physiques ou de loisirs que ne I’est la moyenne des Québécois de méme condition (Tableau 2.31).
A cet égard, ces pratiques étaient également moindres que celles observées dans I’ensemble du
Québec. Le désir d’augmenter la pratique d’activités physiques ou de loisirs témoigne-t-il d’une
insatisfaction face a la pratique actuelle ? Si oui, il serait intéressant de connaitre la nature des
obstacles qui rendent la pratique insatisfaisante. La région de Montréal contient de nombreux
sites pour la pratique d’activités physiques sur son territoire. Mais ces sites sont-ils adaptes aux
limitations des personnes handicapées ? Par ailleurs, si I’on observe les personnes ayant une

incapacité modérée ou grave, on constate des proportions régionales moindres.

% Dans les tableaux 2.30 et 2.31, nous avons simplifié la nomenclature en désignant « les activités de loisirs autres
que les activités physiques » par les termes « activités de loisirs ».
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Tableau 2.31
Personnes désirant faire davantage d’activités physiques et d’activités de loisirs
selon la gravité de I’incapacité parmi la population de 15 ans, 1998

Personnes désirant faire | Personnes désirant faire
davantage d’activités |davantage d’activités de
physiques loisirs
% %
Incapacité légére Montréal 44.8 36,9
Le Québec 49,2 37,3
Incapacité modérée ou  |Montréal 50,4 41,1
grave Le Québec 56,2 42,5

* Coefficient de variation entre 15 % et 25 % ; interpréter avec prudence

**Coefficient de variation supérieur a 25 % : estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement
*** Coefficient de variation non calculé

Source : Institut de la statistique du Québec, EQLA 1998.

SYNTHESE DES OBSERVATIONS REGIONALES SUR LA POPULATION AYANT
DES INCAPACITES

En guise de synthése, nous allons identifier les éléments les plus importants quant a la
problématique de I’incapacité eu égard a la région de Montréal. En premier lieu, signalons que le
taux standard d’incapacité calculé dans la région de Montréal (16 %) est supérieur a la moyenne
quebécoise (15,2 %). Dans la région de Montréal, 13,2 % des personnes de 15 a 64 ans ont un
probleme d’incapacité comparativement a 47,6 % des 65 ans et plus. D’autre part, la prévalence
des incapacités est supérieure chez les 65 ans et plus de la région de Montréal que dans
I’ensemble du Québec (41,6 %), notamment chez les personnes avec une incapacité modérée ou
grave (24,2 % *). Par rapport a I’ensemble du Québec, les femmes de la région de Montréal sont
proportionnellement plus nombreuses a vivre avec une incapacité modérée ou grave (44,3 %

versus 41,1 %).

A priori, nous pouvons prétendre que les personnes ayant une incapacité sont
généralement désavantagées socio-économiquement comparativement a des personnes sans
incapacité. Dans la région de Montreal, pour I’année 1996, le revenu moyen des hommes avec
incapacité était de 11 043 $ inférieur a celui des hommes sans incapacité. En 1998, prés de 55 %
des Québécois avec incapacité gagnaient moins de 19 999 $ alors que dans la région de Montréal,
la proportion était supérieur (59,5 %*). Pour ce qui est de I’insertion en emploi, la proportion des

personnes ayant une incapacité a I’emploi etait de 23,9 %, alors que celle calculée dans
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I’ensemble du Québec était de 27,8 %. Le recensement canadien de 1996 nous signalait aussi que
les personnes avec incapacité retiraient une part moins grande de leurs revenus personnels grace a
un emploi (27,2 %), alors que dans I’ensemble du Québec, le taux était de 29,3 %. Par ailleurs,
24,7 %* des personnes inactives de la région de Montréal se disaient capables de travailler,

comparativement a 28,1 % dans I’ensemble du Québec.

Bien qu’une proportion des personnes handicapées de la région de Montréal s’adapte a la
dynamique de I’emploi, une part plus importante d’entre elles est limitée en termes de
participation sociale. L’ISQ a construit un indice de désavantage social qui nous révéle
qu’approximativement la moitié de la population avait une dépendance (Iégere, modérée, ou
forte) reliée a I’incapacité. Par contre, 22,7 % des personnes avec incapacité de la région de
Montréal vivaient sans désavantage, alors que le taux québécois correspondant était de 20,2 %.
Rappelons que la dépendance modérée ou forte désigne une dépendance envers les autres pour la
réalisation des taches quotidiennes, pour les soins personnels, pour les déplacements et la
préparation des repas. Les personnes ayant une incapacité légere dans la région de Montréal
étaient proportionnellement plus nombreuses (63,5 %) a faire seules leur ménage courant que la
population de méme condition a I’échelle du Québec (54,2 %). Plus spécifiquement, dans la
région de Montréal, 50,3 % des personnes avec incapacité avaient des besoins d’aide afin de
réaliser des taches personnelles et domestiques, comparativement a 49,5 % pour I’ensemble du

Québec.

En ce qui concerne le processus de scolarisation, des statistiques de 1996 rapportent que
plus du quart (28,8 %) de la population avec incapacité dans la région de Montréal avait moins de
neuf ans de scolarité, comparativement a 24,7 % de la population sans incapacité. Quant a la
scolarisation actuelle des enfants, I’un des enjeux est I’insertion en classe réguliére. Dans la
région, les données de I’année 2001-2002 rapportent que les enfants du primaire étaient
davantage regroupés dans des classes régulieres (39,1 %) ou des écoles spéciales (34 %), alors
qu’au secondaire, les enfants cheminaient davantage a I’intérieur des écoles spéciales (49,6 %) et,
en second lieu, dans les classes réguliéres (27,3 %).

Pour terminer, 46,8 % de personnes handicapées de la région de Montréal conduisaient un
vehicule individuel pour se rendre au travail. On constate donc que, a défaut d’une offre de

services collectifs, I’automobile devient le premier mode de transport de la population, qu’elle ait
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ou non une incapacité. Cependant, la proportion totale d’utilisateurs du transport collectif ou du

taxi demeurait deux fois supérieure a la moyenne québécoise.
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Chapitre 3
L’organisation des services

AVANT-PROPOS

Avec Québec, Montréal représente I’'une des deux régions de la province a étre dotée de
toute la gamme de services spécialisés et ultraspécialisés en santé et services sociaux, dans
chacun des trois champs qui nous préoccupent : santé mentale, déficience physique et déficience
intellectuelle. En éducation, Montréal compte 28 écoles spéciales. En transport, une seule

instance s’occupe de tout le transport en commun adapté.

La métropole doit fournir des services aux populations de langue anglaise ou immigrantes.
Les services publics a ces clienteles sont souvent concentrés dans certaines sous-régions ou dans

certains établissements.

Le territoire de Montréal, maintenant organisé en douze réseaux locaux de santé et de
services sociaux coordonnés par I’Agence régionale, a été pendant une décennie administré par la
Reégie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre (RRSSS-MC, ci-apres « la
Régie »), et couvre I’ensemble de I'fle de Montréal®. Plus d’une centaine d’établissements,
CLSC, centres d’hebergement et de soins de longue durée (CHSLD) et centres hospitaliers (CH),
sont maintenant regroupés en 12 centres de santé et de services sociaux (CSSS), qui, avec les
organismes communautaires et cliniques médicales, forment les nouveaux réseaux locaux (voir la
carte 1). Toutefois, les quelque 20 centres de réadaptation (CR) qui constituent les établissements
principaux pour les personnes handicapées, n’ont pas été fusionnés aux nouveaux CSSS et
conservent de cette maniére un mandat régional ou sous-régional plutdt que local*’. De plus, le
Programme de soutien aux organismes communautaires (PSOC), qui touche pres de 125
organisations pour personnes handicapées a Montréal, continue de relever de la région et n’a pas
été transféré aux instances locales, du moins jusqu’a la fin de 2005. Enfin, en raison du fait que
notre cueillette de données s’est effectuée en grande partie avant ou pendant la réorganisation du

réseau local intégré de 2003-2004, nos informations traitent surtout de I’organisation des services

% Depuis le 30 janvier 2004, c’est I’ Agence qui a pris le relais de la Régie suite & I’abolition de cette derniére.
%0 Cependant, depuis 2004, tant en déficience intellectuelle qu’en déficience physique, il y a eu des regroupements de
centres de réadaptation.
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au temps de la Régie régionale, tout en incorporant des données plus a jour de I’Agence. Ceci dit,

nous pensons que le résultat de notre recension donne un apergu encore juste des services aux
personnes handicapées a Montréal.

Carte 1l
Le découpage sociosanitaire constitué des douze territoires de CSSS de Montréal

De I'Ouest-de-Ille

Source : Agence de la santé et des services sociaux de Montréal,
< http://www.santemontreal.qc.ca/fr/portrait/decoupage_mtl.html >
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Les services sociaux et de santé*

Les généralités

Avant que I’Agence régionale crée 12 CSSS et neuf programmes-clientéles en 2004, sa
prédécesseure, la Régie regionale, a geré les programmes offerts dans environ 140
établissements* (95 publics et 45 privés) et plus de 300 installations. L’Agence participe toujours
au financement de 530 organismes communautaires. Le réseau de la santé montréalais comprend
aussi 435 cabinets ou cliniques médicales. Le personnel de la santé compte 90 000 personnes,
incluant 5400 médecins (dont 3200 spécialistes), 21700 infirmieres et 8000 autres

professionnels.

En raison de la présence de quatre grandes universités, le réseau montréalais offre
également des milieux de formation au personnel de I’ensemble du Québec, ainsi qu’un large
éventail de services ultraspécialisés & la population des autres régions du Québec®. La Régie
indiquait d’ailleurs que 20 % des services hospitaliers de son réseau sont offerts a des non-

résidents ; cette proportion dépasserait 50 % dans le cas des services ultraspécialisés.

Les services de premiére ligne (de base et de proximité)

Avant que I’Agence et les CSSS ne soient créés, Montréal était desservi pour les services
de premiere ligne par 29 CLSC, dont la clinique communautaire Pointe-St-Charles (considérée

comme étant privee et autonome du réseau public).

Dans le cadre du Programme de soutien aux organismes communautaires (PSOC), on
dénombre 14 organismes financés dans le champ de la déficience intellectuelle, 20 en déficience
physique et 89 en santé mentale. Il est clair cependant que ces nombres ne couvrent pas

I’ensemble des organismes communautaires s’adressant aux personnes handicapées, qui, pour

1 A moins d’exception, les données de cette section sont tirées de deux publications de la Régie régionale de la santé
et de services sociaux de Montréal-Centre: le rapport annuel d’activités 2002-2003 (2003a), et le Plan montréalais
d’amélioration de la santé et du bien-étre 2003-2006 (2003b).

“2 En avril 2004, 1’Agence propose de subdiviser I’fle de Montréal en 12 réseaux locaux et de fusionner plusieurs
établissements (CLSC, CHSLD, CH) composant dorénavant des CSSS. Les centres de réadaptation, quant a eux,
gardent leur mission régionale ou sous-régionale (ADRLSSSSM, 2004b).

* Montréal se dote de deux réseaux universitaires intégrés en santé (RUIS), qui avisent le ministére relativement a
I’organisation de la recherche et de la formation et qui agencent dans leur région des corridors de services vers les
soins ultraspécialisés. Il s’agit des réseaux de I’Université de Montréal et de I'université McGill (ADRLSSSSM,
2004b : 64).
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certains, tombent dans I’une ou I’autre des 25 autres catégories du PSOC, ou qui sont financés a
partir d’autres sources, telles que Centraide, I’OPHQ, le Secrétariat a I’action communautaire
autonome (SACA). Soulignons aussi la présence des organisations ayant des mandats nationaux
mais offrant nombre de services aux Montréalais — comme I’Association multiethnique pour

I’intégration des personnes handicapées (AMEIPH).

Le LAREPPS a constitué son propre inventaire des organismes communautaires et
d’économie sociale (Tableau 3.1) dans lequel sont répertoriés 187 organismes s’adressant aux
personnes handicapées pour la seule région de Montreéal, en date de 2004. (Ces données peuvent
varier d’une année a I’autre.) Soulignons que maints organismes implantés a Montréal ont en fait
un mandat provincial, notamment les regroupements et fédérations. Les organismes n’ayant
qu’une vocation provinciale ou nationale ne sont pas inclus dans les 187 organismes répertoriés.

Tableau 3.1

Nombre d’organismes communautaires et d’économie sociale a Montréal,
selon le champ de déficience (n=187)

Champs de déficience Nombre d’organismes
Déficience intellectuelle 42
Déficience physique 33
Déficience intellectuelle et physique 7

Probléme de santé mentale 92

Probléme de santé mentale et déficience intellectuelle 4

Toutes catégories 9

Total 187

Source : LAREPPS (2004).
Note : La base de données informatisée n’inclut que les organismes ayant une mission locale, régionale
ou suprarégionale.

Une proportion significative d’établissements du réseau de la santé et des services sociaux
montréalais sont désignés pour offrir des services en anglais ou ont un programme d’accés aux
communautés culturelles, et ont accés a une banque d’interpretes et de traducteurs dans 70
langues. Certains établissements ont développé des liens privilégiés avec les communautés

culturelles ou avec des associations multiethniques, a Cote-des-Neiges notamment.

La région compte un grand nombre de ressources résidentielles publiques : 483 ressources
intermédiaires (RI) pour 3 150 places, et plus de 2 000 ressources de type familial (RTF), dont
1619 familles d’accueil (2 512 places pour enfants) et 589 residences d’accueil (2 780 places

pour adultes ou personnes ageées).
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Ajoutons que I’Office municipal d’habitation de Montréal (OMHM), dans le cadre des
partenariats locaux (avec des organismes communautaires, ressources intermédiaires,
établissements de réadaptation ou hospitaliers), réserve un certain nombre de ses logements, qui
sont des appartements a loyer modique, a des personnes handicapées ou présentant des problémes

de santé mentale (Entrevue n° 29, 2004).

Les services spécialisés et ultraspécialisés (deuxieme et troisieme lignes)

S’agissant de services spécialisés, Montréal comptait, avant la création des douze CSSS,
27 CH, dont quatre hopitaux spécialisés en psychiatrie (CHPSY) et 23 centres de soins généraux
et spécialisés (CHSGS). Quatre centres sont privés*, tandis que huit sont affiliés & des

universités®.

Montréal compte encore aujourd’hui 18 CR, dont 12 publics et six privés. Six centres sont
spécialisés en déficience intellectuelle, et six en déficience physique ou sensorielle®®, tandis que
les autres s’adressent aux jeunes et aux meres en difficulté d’adaptation, ou aux personnes ayant
des problémes d’alcoolisme ou de toxicomanie. Il y aussi deux centres de la protection de

I’enfance et de la jeunesse (CPEJ).

Avant les fusions d’établissements concourant a la création des CSSS, Montréal comptait
64 CHSLD, dont la moitie étaient prives.

Parmi tous ces éetablissements, plusieurs ont une vocation suprarégionale s’adressant aux
personnes handicapées. Il peut s’agir d’une desserte métropolitaine (incluant par exemple Laval

et Longueuil) ou de la desserte pour I’Ouest québécois. Ces établissements sont :

e le CR Constance-Lethbridge (qui offre notamment des services aux adultes ayant subi un

traumatisme cranio-cérébral) ;

“ Les établissements privés qui sont cités dans cette section sont, par définition, les établissements dits « privés
conventionnés ».

*® Ce sont trois centres hospitaliers universitaires (CHU) : le Centre hospitalier de I’Université de Montréal (CHUM),
le Centre universitaire de santé de McGill (CUSM) et I’hdpital Sainte-Justine (CHU Meére-Enfant) ; deux centres
affiliés universitaires (CAU) : I’hopital du Sacré-Ceeur de Montréal, I’hépital Maisonneuve-Rosemont, ainsi que
quatre CLSC affiliés ; trois instituts : I’Institut de cardiologie de Montréal, I’Institut universitaire de gériatrie de
Montréal, et les centres jeunesse de Montréal.

% |’ Association montréalaise pour les aveugles pouvant étre considérée comme un septiéme établissement.
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e le CR Lucie-Bruneau, I’Institut de réadaptation de Montréal et I’hopital Sacré-Ceeur
(offrant tous trois des services aux blessés médullaires et aux personnes tétraplégiques a
dépendance respiratoire) ;

e [’institut Raymond-Dewar et le manoir Cartierville (services ultraspécialisés aux clientéles

sourdes et aveugles).

Le financement

L’enveloppe budgétaire de la Régie a été de 3,7 milliards de dollars pour I’année
financiére 2002-2003, et ventilée de sorte que 65 % du budget ont été alloués aux CHSGS, 5 %
aux CR et 1,5 % aux organismes communautaires. Le tableau 3.2 donne d’autres détails :

Tableau 3.2

Enveloppe budgétaire 2002-2003 de la Régie régionale de Montréal,
selon le type d’établissements

Etablissements (et nombre) Budget ($) Pourcentage
CHSLD (64) 616 094 610 16 %
CLSC (29) 302 367 608 8 %
CHSGS (27) 2 420 286 344 65 %
CPEJ (2) 216 195 953 6 %

CR (18) 192 427 020 5%
Sous-total 3747 371535 100 %
Organismes communautaires (530) 57 757 031 15%

Source : Site Internet de la RRSSS-MC (2003) : http://www.santemonttreal.qc.ca/fr/informations.

Le Plan montréalais d’amélioration de la santé et du bien-étre

En septembre 2003, apres plusieurs mois de consultation, la Régie a fixé ses priorités
d’action dans la publication La santé en actions. Plan montréalais d’amélioration de la santé et
du bien-étre 2003-2006 (ci-apres, le Plan 2003-2006) (RSSSS-MC, 2003b). La Régie fait état de
six priorités dont quelques-unes ont déja été signalées plus haut, les deux derniéres priorités étant
a retenir car elles touchent les trois champs de déficience qui nous préoccupent®’. Ce sont les

priorités suivantes :

*7 Les quatre premiéres priorités sont : 1) réduire I’impact des inégalités sociales sur la santé par des actions efficaces
de prévention; 2) apporter, en partenariat, des solutions adaptées aux problématiques sociales montréalaises
(jeunesse en difficulté, violence, prostitution, itinérance, logement social, jeu pathologique, alcoolisme et
toxicomanie) ; 3) développer un réseau de services de premiére ligne tissé serré autour des groupes de médecine
familiale (GMF) ; 4) assurer I’accés aux services médicaux et hospitaliers a I’intérieur des délais recommandés
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e Développer des programmes et des réseaux intégrés de services a I’intention des clienteles
vulnérables (personnes agées, personnes atteintes de maladies chroniques évolutives —
comme le diabete et la maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) -, de cancer,
du SIDA, de maladie mentale, de troubles envahissants du développement (TED) ;

e Elaborer des plans d’action dans quatre secteurs prioritaires: services destinés aux
personnes agées en perte d’autonomie, services en déficience physique, services en

déficience intellectuelle, services en perinatalité.

L’intégration organisationnelle devrait garantir la continuité des services, alors qu’a
I’heure actuelle, la fragmentation du systéeme de santé constitue le principal motif de
récrimination de la population qui se dit ballottée entre moult professionnels, mais, autrement,
satisfaite des services recus (RRSSS-MC, 2003b : 67)*.

Un autre point important que signale la Régie, mais qui ne fait pas partie des priorités
d’action proprement dites, c’est la pénurie importante de main-d’ceuvre. Certes, ce probléme est
assez étendu a travers la province, mais il semble que Montréal devra composer avec une telle
pénurie « plus que toute autre région [...] et ce, pendant plusieurs années » (ibid., 2003b : 36).
Dans le cadre de ce portrait, il n’est pas inutile de relever que parmi les catégories de personnel
en pénurie, se trouvent, outre les cadres et les infirmieres, les inhalothérapeutes, les

ergothérapeutes, les physiothérapeutes et les audiologistes-orthophonistes.

Un dernier point d’intérét pour ce portrait concerne les positions des différents groupes
d’acteurs vis-a-vis du Plan 2003-2006. D’un cété, la Régie mentionne que sa consultation
populaire a été réussie et que la participation fut importante. Plus de 80 mémoires ont été
déposés, prés d’une vingtaine provenant des milieux liés au handicap. Les centres de réadaptation
en déficience intellectuelle, par exemple, considerent pertinents les choix prioritaires de la Régie.
D’un autre coté, la Régie note que des organismes communautaires sont mécontents a cause de

certains ratés du processus de consultation (délais courts, documentation difficile a obtenir), ou en

(services diagnostiques quotidiens, centres désignés de chirurgie de la cataracte et de remplacement de la hanche et
du genou).

“8 Bien avant I’apparition de I’Agence régionale qui doit mettre en ceuvre les réseaux locaux intégrés & Montréal, les
services de santé, d’une part, étaient découpés en sous-région (par exemple : cing en déficience intellectuelle, deux
en déficience motrice, trois en déficience du langage et de la parole, six en santé mentale — ceux-ci étant les mémes
que les sous-régions du département régional de médecine générale) et, d’autre part, faisaient I’objet d’efforts
d’implantation de continuum intégré de services entre établissements de premiere, deuxieme et troisieme lignes ou
ayant des mandats similaires.
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désaccord sur le fondement méme du Plan (comme le Regroupement intersectoriel des
organismes communautaires de Montréal, le RIOCM). Ces quelques renseignements sont
nécessairement sélectifs et exigent d’étre nuancés. Mais ils ont au moins la qualité d’évoquer les
rapprochements et les désaccords entre certains groupes d’acteurs ceuvrant dans le champ du

handicap.

Dans la région de Montréal, on retrouve cing commissions scolaires linguistiques : la
commission scolaire de Montréal (CSDM), la commission scolaire Marguerite-Bourgeoys et la
commission scolaire de la Pointe-de-1Tle sont francophones ; la commission scolaire Lester B.
Pearson et The English Montreal School Board, sont anglophones. La Loi sur I’instruction
publique prévoit que chaque commission scolaire doit mettre en ceuvre sa propre politique de

services pour éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA)®.

A Montréal, le réseau d’écoles publiques compte prés de 450 écoles primaires et
secondaires (en plus de 70 centres de formation professionnelle et centres d’éducation des
adultes). Environ 160 écoles privées complétent le réseau montréalais. Au total, on compte donc
quelque 600 écoles de niveaux primaire ou secondaire, dont 28 écoles spéciales (13 sont
publiques et 15 sont privées). Il y a finalement 49 établissements d’enseignement collégial et 7
établissements universitaires (MEQ, 2003 ; OPHQ, 2002).

Les services d’insertion professionnelle et d’employabilité

En géneral, ces services relevent du secteur public ou du secteur communautaire. Le
réseau Emploi-Québec du MESS dessert Montréal grace a une vingtaine de centres locaux

d’emploi (CLE) (voir le site http://emploiquebec.net/francais/individus/services/montreal.htm).

De plus, comme ailleurs au Québec, bon nombre d’organismes communautaires et
d’entreprises d’économie sociale de Montréal sont regroupés dans I’un ou I’autre des sept réseaux
de «ressources externes» en employabilité (telles que le RQUODE ou le Collectif des

entreprises d’insertion du Québec), lesquelles ont développé divers types d’ententes de services et

* |La CSDM diffuse, au bénéfice de son personnel cadre et enseignant, la mise & jour de 2005 du « Référentiel de la
politique générale relative a I’organisation des services aux éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou
d’apprentissage ». Voir le site http://www.csdm.gc.ca/sassc/Referentiel EHDAA/<
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de financement avec Emploi-Québec ou avec ses directions régionales (Comité de travail du
Chantier de I’économie sociale, 2005).

Concernant les services aux clientéles particuliéres, telles que les jeunes, les femmes en
difficulté, les personnes immigrantes, les personnes vivant d’autres difficultés, le territoire
comprend 25 services spécialisés de main-d’ceuvre (SSMO). De ce nombre, quatre SSMO sont
identifiés comme ciblant exclusivement les personnes handicapées® : Action main-d’ceuvre Inc.
(pour la déficience intellectuelle exclusivement), Les Etapes/La Bourgade (pour la déficience
physique et sensorielle exclusivement) ainsi que AIM-Croit, et enfin I’Arrimage (pour la santé
mentale exclusivement). Cependant, I’OPHQ identifie neuf SSMO pouvant desservir la clientéle
handicapée dans son portrait régional®* (OPHQ, 2002).

Quant aux centres de travail adapté (CTA), maintenant connus sous le vocable
d’entreprises adaptées, la région en compte huit pour une embauche d’environ 500 personnes
(postes subventionnés) : Action Plus LGS, Abaco, L’Essor, Le Sextant, Le Transit, Atelier JEM
Inc. (Jewish Employment Montreal), Placement Potentiel, RécupérAction Maronniers (RAMI).
Les CTA opérent dans des activités productives, telles que : emballage, ensachage, entretien

ménager, gardiennage, récupération.

Les services de transport collectif

C’est la Société de transport de Montréal (STM), une société publique, qui est en charge
du transport collectif adapté, tant par minibus que par taxi. La STM est en fait responsable de tous
les services collectifs de transport aux personnes (autobus, métro, transport adapté) et a ce titre,
elle est la seule organisation de transport adapté (OTA) de la région. C’est a I’Agence
métropolitaine de transport (AMT) que revient la mission de veiller a harmoniser les services de
transport en commun sur I’Tle de Montréal, et de faciliter les déplacements des personnes entre la

Rive-Sud (région de la Montérégie) et la Rive-Nord de Montréal (région de Laval).

%0 |es SSMO spécialisés pour personnes handicapées se sont regroupés a travers le Québec dans le ROSEPH, le
Regroupement des organismes spécialisés pour I’emploi des personnes handicapées.

> Sont ajoutés I’ Association montréalaise pour les aveugles et la Société québécoise pour les aveugles, le Centre Juif
de I’emploi, La Maison Les Etapes/Forward House, et Mode d’emploi (OPHQ 2002 : 15).

%2 | es ateliers L’Essor ne seraient plus en activité depuis 2005 (voir le rapport annuel de gestion 2004-2205 de
I’OPHQ <http://www.ophg.gouv.gc.ca/documents/rapp2004-2005.pdf> ainsi que le site Internet du Conseil
québécois des entreprises adaptées (CQEA) <http://www.cqea.qgc.ca/fr/intro.asp>)
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Le MSSS offre aussi des services de transport adapté aux utilisateurs de services,
notamment, des centres hospitaliers ou de réadaptation. Quant aux commissions scolaires, elles

ont la charge du transport scolaire adapte.

La vie associative

La majorité des fédérations ou regroupements d’organismes communautaires se situent a
Montréal. En outre, la majorité des organismes provinciaux de défense des droits (des personnes
handicapées) ont leur siége social a Montréal. Comme le souligne I’OPHQ, cette situation
particuliere a la métropole « peut parfois étre problématique lorsque certains organismes
provinciaux interviennent dans des dossiers régionaux » (OPHQ, 2002 : 11).

L’OPHQ soutient bon nombre d’associations et de groupes de défense des droits,
nationaux et régionaux>. De son coté, la Régie soutient beaucoup d’organisations qui donnent
des services. Le PSOC de la Régie régionale aide une vingtaine de ces organismes en déficience
physique, une quinzaine en déficience intellectuelle et environ 90 en santé mentale (RRSSS-MC,
2003a: 9).

PARTIE I. PORTRAIT DE L’OFFRE DE SERVICES EN DEFICIENCE PHYSIQUE

Introduction

En octobre 2003, le MSSS a déposé ses orientations en déficience physique pour la
période 2004-2009, dans un document intitulé : Pour une véritable participation a la vie en

communauté (MSSS, 2003a). Les grands constats sont les suivants :

e Depuis la Politique de santé et du bien-étre de 1992, le ministére vise a constituer un
continuum intégré de services afin de favoriser une véritable participation a la vie sociale.

Mais le ministére admet que I’offre de services a été insuffisante depuis 1995, année ou il

%% En date de 2005, I’OPHQ subventionnait encore bon nombre de groupes de défense des droits et de promotion (par
I’entremise du programme SOP ou soutien aux organismes de promotion), bien que d’autres groupes soient financés
par le SACA (Secrétariat a I’action communautaire autonome). Voir le rapport annuel de gestion :
<http://www.ophqg.gouv.qc.ca/documents/rapp2004-2005.pdf>
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avait déposé ses avant-derniéres Orientations (MSSS, 2002b). En 2003, il réitere donc ses
orientations : « Non pas qu’il faille tout construire [...]. C’est plutét d’améliorer et de
compléter ce qui se fait [...] et de s’appuyer sur des acquis majeurs en matiere
d’organisation et de prestations de services » (MSSS, 2003a : 67).

e En ce qui concerne la situation dans les régions, le ministére met en relief des problemes
globaux. Ce sont: 1) I’absence de coordination nationale; 2) le manque de suivi
d’implantation ; 3) les limites budgétaires donnant lieu & des disparités de mise en ceuvre et

des iniquités entre régions>”.

Avant d’aborder I’état de la situation montréalaise, rappelons quels sont les enjeux
globaux pour le Québec. En premier lieu, considérant que le champ de la déficience physique est
plus hétérogene que ceux de la santé mentale et de la déficience intellectuelle, le MSSS définit
comme objectif crucial de clarifier et de définir les clientéles diverses en déficience physique, et
surtout de les contraster des clientéles en « santé physique ». Le ministére cherche aussi a mieux
départager et clarifier les roles des divers établissements et partenaires du réseau de la santé dans
les services en déficience physique : prévention, services de santé physique, services spécialisés
de réadaptation, gestion des aides techniques, politique de soutien a domicile et soutien a
I’intégration sociale. Le ministere met d’ailleurs de I’énergie pour se doter d’un bon outil de
gestion et de données populationnelles (comme les systémes « SIC-DP » et « SIC-DI »), élément
essentiel pour une meilleure coordination et planification des services. Le manque de données

fiables ne permet pas de bien identifier les écarts entre la demande et I’offre de services.

En second lieu, d’autres secteurs névralgiques (hors du réseau de la santé) émergent des
orientations ministérielles pour les cing prochaines années. En voici quatre en guise d’apercu.
Dans le secteur de I’emploi, on qualifie de « tragique » la situation du sous-emploi : 50 % des
personnes se considérant aptes sont en chdmage, et une table intersectorielle est en place au
niveau national. Dans le secteur des ressources résidentielles, on met en exergue la création de
milieux résidentiels non institutionnels répondant aux choix des personnes. Dans le secteur de la
réadaptation, I’enjeu semble se jouer sur la capacité du réseau a bien distinguer la réadaptation
fonctionnelle intensive, I’adaptation-réadaptation, et les besoins particuliers des personnes ageées.
En corollaire, il y a la nécessité de renouveler les aides techniques et d’en faciliter I’acces. En

> Remarquons que ces constats sont similaires & ceux qui ont été faits en santé mentale par le vérificateur général
(voir le Vérificateur général du Québec, 2003).
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outre, si le réseau doit miser sur le tiers secteur pour les activités d’intégration sociale, il doit
aussi I’appuyer. Finalement, dans le secteur du soutien a domicile, le ministere admet que le
réseau public n’accorde pas assez de place aux besoins des familles et des proches aidants, ce qui
ne concorde pas avec la nouvelle politique de soutien a domicile (entérinée en 2003). Dans ce
secteur, il y a aussi des passerelles intersectorielles a établir avec les lois sur le travail, les congés

sociaux, les entreprises, la fiscalité.

Pour avoir un point de vue sur la situation a Montréal en particulier, il faut se référer au
bilan que le ministére a fait en 2002 (MSSS, 2002b), de méme gu’au Rapport annuel 2002-2003
et au plan stratégique 2003-2006 de la Régie régionale de Montréal-Centre (2003a, 2003b).

A Montréal, on constate des lacunes d’accessibilité méme si tous les services en

déficience physique existent. La documentation cite les :

e services a domicile en déficience physique restreinte ;

e services d’hébergement (pour les anglophones surtout) et de répit ;
e services en déficience visuelle et auditive pour les ainés ;

e services visant I’intégration sociale ;

e services de diagnostic en orthophonie-audiologie ;

e services aux non-résidents de Montréal.

Par ailleurs, le ministére reconnait la forte implication du tiers secteur et de nombreuses
initiatives intersectorielles. Mais elles sont peu ou pas formalisées et mériteraient d’étre mieux

financées et officialisées au niveau de la région (MSSS, 2002b).

Rappelons que selon 'EQLA de 1998, Montréal comptait 312 700 personnes avec
incapacité (légere, modérée ou lourde), dont la moitié avait entre 15 et 64 ans. La moitié aurait
des probléemes de motricité et le quart des problemes d’audition, tandis qu’une personne sur six
aurait des problémes de vision®® (OPHQ, 2003).

Quant aux établissements de réadaptation en déficience physique, ils avaient desservi pres
de 17 000 usagers dans I’année, dont environ 14 000 dans les programmes de readaptation
proprement dits, et a peine 130 usagers résidentiels (ce chiffre ne tient pas compte des admissions

en centre hospitalier de réadaptation (CHR) et en unité de réadaptation fonctionnelle intensive

*® Considérant qu’une personne peut avoir plus d’une incapacité, la distribution peut dépasser 100 %.
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(URFI), ou les clientéles sont majoritairement des patients en santé physique de courte durée ou
des personnes agées en perte d’autonomie) (RRSSS-MC, 2003a : 11-12).

La prevention et la promotion

Concernant la déficience physique spécifiquement, la prévention et la promotion ont fait
partie de la mission des CLSC (MSSS, 2003a).

En outre, et plus généralement, la promotion de la santé et la prévention des traumatismes
et des probléemes psychosociaux s’insérent dans le programme national de santé publique du
ministére. En ce qui a trait a la prévention des incapacités physiques, le programme 2003-2012
insiste notamment sur la prévention des accidents & domicile ou en CHSLD, des traumatismes
reliés a la violence conjugale ou familiale et aux tentatives de suicide, de la santé pré- et post-
natale, et des conséquences du tabagisme (MSSS, 2003c ; OPHQ/LAREPPS, 2003). Concernant
les incapacités causées par les accidents, la plupart des efforts de prévention se font par les
instances dans les secteurs ou arrivent les accidents : sur la route (SAAQ), au travail (CSST),
dans les sports (Secrétariat au loisir et au sport). Quant a la prévention de la santé
environnementale, on vise a minimiser la pollution de maniére globale et en collaboration avec

les ministeres de I’Environnement, des Transports et de I’ Agriculture.

Le programme national de santé publique investit largement dans une collaboration avec
les régies regionales et les acteurs communautaires locaux et régionaux. C’est aussi le cas des
instances nationales comme la CSST, laquelle s’entend par contrat avec les regies régionales
concernant les programmes de santé au travail qui doivent s’appliquer sur les territoires ou dans
certaines catégories d’établissements. Quant aux programmes de vaccination (aux enfants et aux
adultes) pouvant protéger contre les maladies graves ou les risques de déficience chez le
nouveau-né, le programme national interpelle les CH et CLSC pour établir un réseau « Amis des

bébés ». Qu’en est-il de la situation a Montréal plus concrétement ?

La direction de la santé publique & Montréal a fait maints constats sur les inégalités de
santé dans la métropole et a déploré la situation dans les quartiers défavorisés. Par conséquent, le
plan « La santé en actions » de la Régie régionale en fait sa toute premiére priorité, et la DSP a

adopté des actions concrétes avec le plan « La prévention en actions » (RRSSS-MC, 2003b).
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Plusieurs objectifs regroupés en six axes constituent les cibles d’action nouvelles, dont deux
stratégies d’ensemble. La lecture du plan laisse entendre que le défi est majeur !

La question urbaine n’est pas la seule dans la mire des autorités régionales de prévention :
il y a aussi la prévention des infections virales et des épidémies (alertes au SRAS et au virus du
Nil, campagnes de sensibilisation aux mesures préventives relatives aux infections en milieu
hospitalier), et la bonne santé des enfants par le soutien aux jeunes parents de moins de 20 ans
(RRSSS-MC, 2003a : 25-26). Rappelons que le programme national de santé publique 2003-2012
reprend et renforce les acquis des programmes de type « Naitre égaux - Grandir en santé » qui ont
été développés a partir des régions de Montréal et d’Abitibi-Témiscamingue, et s’adressant

surtout aux familles et aux femmes les plus démunies, dont les femmes handicapées enceintes.

Le CLSC du Centre-ville (ou CLSC des Faubourgs), qui, depuis de nombreuses années,
est reconnu dans le domaine de la santé au travail, a recu un mandat sous-régional dans ce champ,
qu’il partage avec quatre autres CLSC de I'Tle: Montréal-Nord, Lac-Saint-Louis, Cote-des-
neiges, Pointe-aux-Trembles/Montréal-Est. Ce mandat englobe [I’évaluation des risques et
I’élaboration des programmes de santé dans les entreprises, de méme que les suivis médicaux et
I’application des programmes spéciaux de la direction régionale de la CSST et du programme
« Pour une maternité sans danger ». Le CLSC des Faubourgs demeure cependant le seul (mandat
régional) pour la santé au travail dans le secteur de la construction, un des secteurs les plus a

risque pour les traumatismes et les accidents du travail (CLSC des Faubourgs, 2003).

Le diagnostic et le traitement

En principe, ce sont les CH (généraux ou de réadaptation) qui font I’évaluation, le
diagnostic et le traitement (précoce) de réadaptation fonctionnelle intensive (RFI). A Montréal
cependant, la surspécialisation des établissements a pour conséquence d’assigner des types de
clientéle précis a I’un ou I’autre des établissements. Cet éclatement est aussi di a I’histoire du
développement des services depuis plusieurs décennies. Par exemple, plusieurs CHSLD ont offert
le traitement de RFI pour les victimes d’accident vasculaire (MSSS, 2003a: 91). Quant aux

CLSC, ils avaient la mission du dépistage en déficience physique (MSSS, 2003a).

Outre les centres hospitaliers généraux, tels que le CH Sacré-Ceeur, ou sont dirigés de

nombreux patients ayant subi des traumatismes cranio-cérébraux, on a dénombré a Montréal six
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établissements hospitaliers spécialisés en réadaptation ainsi que cinqg URFI ou I’on pratique le

diagnostic et le traitement des personnes ayant une incapacité physique. Mais un seul de ces

établissements, I’Institut de réadaptation de Montréal (IRM), a pour mission exclusive la

réadaptation en déficience physique. Les autres se partagent les mandats en déficience physique

et en santé physique — et surtout en santé physique dans les CHR, ou pour une clientéle 4gée dans

les CHSLD, comme le notait I’ Agence régionale (2004b). Ils sont identifiés au tableau 3.3.
Tableau 3.3

Les établissements de traitement et de diagnostic
spécialisés en réadaptation physique & Montréal

Centres hospitaliers de réadaptation (CHR)

Unités de réadaptation fonctionnelle intensive
(URFI)

Hopital Catherine-Booth

Hopital de réadaptation Lindsay

Hopital Marie-Clarac (privé conventionné)
Centre hospitalier Richardson

Hopital Villa-Maria (privé conventionné)

Institut universitaire de gériatrie de Montréal
Hopital Notre-Dame-de-la-Merci

Centre hospitalier Jacques-Viger

CHSLD Lucille-Teasdale

CHSLD Champlain—-Manoir-de-Verdun

Institut de réadaptation de Montréal (IRM)

Mentionnons a nouveau que la Régie régionale a souligné des lacunes dans I’accés aux
services de diagnostic en orthophonie-audiologie, ainsi que dans les traitements spécialisés aux
non-résidents (RRSSS-MC, 2003a ; 2003b).

Une sous-catégorie de services ultraspécialisés s’adressant aux personnes ayant subi des
traumatismes crénio-cérébraux doit étre mise en exergue, car elle a deux traits particuliers : un
nombre croissant de patients et un mode de financement particulier. Pour ce qui est de ce dernier,
on notera que le systeme d’indemnisation de la SAAQ constitue un facteur déterminant sur I’offre
de services. En effet, les établissements peuvent facturer a la SAAQ les colts des traitements aux
victimes d’accidents de la route, lesquelles forment une fraction importante des traumatisés
cranio-cerébraux ; ce n’est pas le cas pour les autres patients. Ce mode de financement influerait

donc sur la prestation de services des établissements publics (Entrevue n° 39)

Finalement, aucun plan régional d’organisation de services (PROS) n’existe en déficience
physique. Il y a plusieurs « corridors de services » entre CH et établissements de réadaptation,
mais il restait encore a faire beaucoup de clarification dans la complémentarité des roles et des
mandats (MSSS, 2002b; Regroupement des établissements de réadaptation en déficience
physique de Montréal (RERDPM), 2004 ; Entrevue n° 38).
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L’adaptation et la réadaptation

La réadaptation est axee sur une série de traitements physiques, d’interventions
psychosociales, de rencontres avec une équipe interdisciplinaire d’intervenants. Elle peut
s’accompagner d’activités ou de services d’adaptation reliés a la vie a domicile, professionnelle
ou scolaire, de méme qu’a la conduite automobile ou I’utilisation d’aides technologiques. Ces
activités spécialisées de réadaptation et de soutien a I’intégration sociale relevent de la mission

des centres de réadaptation en déficience physique (MSSS, 2003a).

Rappelons cependant que la Régie régionale a souligné des manques importants au niveau
des services d’intégration sociale a Montréal (2003a ; 2003b). En outre, le continuum de services
pour les jeunes admis en déficience motrice psychiatrique a longtemps été semé d’obstacles pour
les familles dont les enfants entrent dans I’age adulte, et les listes d’attente en langage-parole ont
été alarmantes pour les enfants et les adolescents (RRSSS-MC, 1999 ; MSSS, 2002b).

Huit établissements font partie du Regroupement des établissements de réadaptation en
déficience physique de Montréal (RERDPM, 2004), soit I’Institut de réadaptation de Montréal
(CHR) et sept centres de réadaptation : Lucie-Bruneau, Constance-Lethbridge, Marie-Enfant,
Mackay, Raymond-Dewar, Association des aveugles de Montréal et, enfin, Nazareth et Louis-
Braille (ce dernier étant situé a Longueuil). Rappelons qu’en raison du nombre élevé
d’établissements dans la région, on a vu se créer au fil des ans divers corridors de services entre
CH (généraux ou de réadaptation), CHSLD (dotés d’URFI) et CR (voir le tableau 3.4). Mais
I’existence de ces corridors ne contredit pas le constat d’une certaine confusion entre les roles
assignés aux missions en santé physique et en déficience physique, de méme qu’entre
dispensateurs de soins de santé, de RFI et de réadaptation fonctionnelle et sociale (RERDPM,
2003). A ce titre, le Regroupement des établissements signale a la Régie régionale que pas moins
de 18 établissements offrent des services de réadaptation, sans compter les 29 CLSC ou se
donnent des services courants de physiothérapie et d’ergothérapie. Considérant la présence de
nombreux acteurs publics, mais aussi prives et du tiers secteur, le souhait du MSSS pour la région

de Montréal est de clarifier et de définir les clientéles diverses en déficience physique, et surtout

% Ces données sont les mémes en 2006 bien que I’Agence régionale ne dénombre que cing centres pour les huit
établissements cités (en raison des regroupements), tandis que le CHU Sainte-Justine et le CR Marie-Enfant sont
cités séparément. Voir le site de I’Agence <http://www.santemontreal.qc.ca/fr/portrait/autre.html#centre_readap>
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de les différencier des clienteles en « santé physique ». Ce défi s’est dressé comme étant essentiel
dans la région (MSSS, 2002b).

Bref, le nombre d’acteurs du réseau montréalais est impressionnant, et ce, méme dans le
contexte des réseaux locaux suite aux regroupements d’établissements, puisque les installations
ont conservé en grande partie leur vocation. En 2004, on avait dénombré & Montréal, dans le seul
secteur de la réadaptation, 17 établissements se partageant la mission, soit six centres de
réadaptation en déficience physique (CRDP) en plus de I’institut Nazareth et Louis-Braille de
Longueuil qui desservait la clientele francophone de I’tle de Montréal, six CHR et 5 CHSLD
ayant une URFI (MSSS, 2002b : 100 ; RRSSS-MC, 2003b : 98). Le tableau 3.4 identifie ces

établissements en date de 2003.

Tableau 3.4
Les établissements de réadaptation physique a Montreal, par type de clientele
Type de Type Nom des établissements
déficience d’établissement
Motrice 6 CHR (adultes) Hopital Catherine-Booth

Hopital de réadaptation Lindsay

Hopital Marie-Clarac

Centre hospitalier Richardson

Hopital Villa-Maria

Institut de réadaptation de Montréal

5 URFI (adultes) Institut universitaire de gériatrie de Montréal
Hopital Note-Dame-de-la-Merci

Centre hospitalier Jacques-Viger

CHSLD Lucille-Teasdale

CHSLD Champlain-Manoir de Verdun

2 CR (adultes) CR Constance-Lethbridge
CR Lucie-Bruneau
2 CR (enfants) CR Marie-Enfant
Centre Mackay
Auditive 2 établissements Institut Raymond-Dewar (pour francophones) Centre
(enfants/adultes) Mackay (pour anglophones)
Visuelle 2 établissements Montreal Association for the Blind (anglophones)
(enfants/adultes) Institut Nazareth et Louis-Braille (francophones)
Langage-parole 3 établissements CR Marie-Enfant
(enfants) Centre Mackay

Institut Raymond-Dewar
Source : Données de la RRSSS-MC (2003a), compilée par le LAREPPS.

Du coté des aides techniques, telles que les aides a la vie quotidienne, on a dénombré 50

organisations dispensatrices, incluant les CLSC et les cliniques privées (RRSSS-MC, 2003a : 56 ;
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Entrevue n° 35). Il n’est donc pas étonnant qu’une des actions prioritaires de la Régie (ou

Agence) ait consisté a clarifier les roles et a consolider les nouveaux corridors de services.

Le MSSS a en outre constaté a Montréal des lacunes d’accessibilité, méme si tous les
services en déficience physique existent au sein du réseau d’établissements. En réadaptation, on
pointe du doigt les services en déficience visuelle et auditive pour les ainés, et les services visant
I’intégration sociale. On reconnait en revanche I’importance du tiers secteur et la nécessité de
développer des initiatives intersectorielles, celles-ci demeurant encore peu ou pas financées ainsi

que non officialisées au niveau de la région (MSSS, 2002b).

Les changements encourus depuis I’hiver 2004 ont modifié I’organisation administrative
des services en déficience physique a Montréal, par la création de quatre réseaux-clienteles de

services en readaptation pour les catégories suivantes de population :

e adultes ayant une incapacité motrice ;
¢ enfants ayant une incapacité motrice ;
e personnes ayant une déficience sensorielle ;

e personnes ayant une incapacité de parole-langage. (Entrevues n° 38 et n° 39)

Mais le volume des ressources et le nombre d’établissements n’ont pas vraiment été
touchés (ADRLSSSSM, 2004a ; 2004b ; RERDPM, 2004). En outre, la loi 25, qui a initie la
création des réseaux locaux, n’a pas affecté la configuration des établissements de réadaptation

dont la mission régionale ou sous-régionale est demeurée.

Les services ultraspécialisés et les missions suprarégionales

La présence d’établissements ayant des missions de services ultraspécialisés (comme la
neurotraumatologie) ou de recherche, constitue une force d’attraction pour les personnes vivant
avec des déficiences séveres. En réadaptation, on estime a 25 % la clientele non résidente
accueillie a Montréal (MSSS, 2002b : 100 ; RERDPM, 2004), un taux évidemment trés variable
d’un établissement a I’autre et selon le type de déficience (Centres hospitaliers de réadaptation,
2003 ; Entrevue n° 39). Au total, autour de 24 000 personnes sont desservies par ces services tres
spécialisés, laissant tout de méme environ 2 300 personnes en attente d’un premier service —
donnée datant de décembre 2003 (RERPDM, 2004).
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Nous reproduisons au tableau 3.5 les informations relatives a la dispensation de services

ultraspécialisés par des établissements situés a Montreéal.

Tableau 3.5

Services ultraspécialisés des établissements de réadaptation physique

CR Lucie-Bruneau,
Ins. de réadaptation (IRM),
CH Sacré-Coeur

Services aux blessés médullaires
Services aux personnes tétraplégiques avec dépendance
respiratoire

CR Constance-Lethbrige

Services aux adultes avec traumatisme cranio-céerébral (TCC) et
troubles de comportement

Services aux personnes avec affections rhumatologiques séveéres
Adaptation complexe de véhicules

Evaluation des capacités de travail des profils cliniques complexes

Institut Raymond-Dewar
(et CR Mackay*)

Services aux personnes avec implant cochléaire*

Services aux personnes sourdes-aveugles

Services aux personnes sourdes utilisant des aides techniques ou la
langue des signes du Québec (LSQ)

Manoir Cartierville (CHSLD)

Services d’admission des personnes avec déficience auditive
Services aux personnes sourdes-aveugles

Source : RRSSS-MC, 2003a : 8.

La déficience motrice

On peut identifier trois établissements importants en matiere de réadaptation motrice aux

adultes. Ce sont I’Institut de réadaptation de Montréal (IRM), le centre de réadaptation Lucie-
Bruneau (CRLB) et le centre de réadaptation Constance-Lethbridge (CRCL). Le CRLB s’adresse

a une clientéle francophone et le CRCL aux clientéles anglophone et francophone.

L’IRM est un centre hospitalier de soins de courte durée spécialisé en réadaptation

physique. On y fournit en outre des aides technologiques (le programme des aides technologiques

inclut I’attribution, la réparation et I’évaluation des technologies), y compris I’évaluation du

domicile en vue de donner des recommandations pour I’adaptation du milieu de vie. L’IRM a

aussi des activités importantes de recherche et d’enseignement. C’est au moyen de quatre

programmations sur-spécialisées, ou clienteles-cibles, que se déploient les activités de I’'|RM

e les personnes ayant subi un accident vasculaire cérébral ou ayant une déficience motrice

cérébrale ;

e les personnes ayant des troubles locomoteurs reliés & une amputation ou & une blessure

grave ;
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o les personnes ayant subi une lésion de la moélle épiniére (I’IRM est désigné comme centre
d’expertise pour blessés médullaires pour I’Ouest du Québec, et pour les tétraplégiques
ventilo-assistés du Québec) ;

e les personnes ayant subi un traumatisme cranio-cérébral (TCC) (I’IRM est I’établissement

mandaté pour offrir ces services dans I’ensemble de la région de Montréal).

L’IRM se veut un chef de file en réadaptation. Au cours des derniéres anneées, il n’a pas
ménageé ses efforts pour susciter une culture de la recherche et se faire reconnaitre une affiliation
universitaire (IRM, 2001). Il a aussi cherché a faire sa marque dans son offre spécifique de soins
et de services, et en insistant sur une évaluation de ses résultats sur les populations desservies,
car: « La gestion des résultats et la mesure des écarts n’en sont encore qu’au niveau des
balbutiements. 1l ne suffit pas de proclamer que la réadaptation est nécessaire, qu’elle procure tel
ou tel avantage: encore faut-il le prouver» (IRM, 2002: 3). L’IRM se positionne ainsi
ouvertement dans un réseau aux ressources limitées qui exige une reddition de comptes aux
organismes payeurs (pensons par exemple & la SAAQ pour les services aux traumatisés cranio-

cérébraux) et cherche a maintenir une attitude compétitive pour préserver sa place de chef de file.

Le CRLB est partenaire de I’IRM en ce qui concerne la réadaptation des blessés
médullaires et des personnes ayant subi un traumatisme cranio-cérébral. Il fut fondé dans les
années 1930 a I’hépital Sainte-Justine et institué « centre de réadaptation autonome » en 1969.
Au cours des annees, il a développé divers partenariats. En ce qui a trait aux services de
réadaptation fonctionnelle, il a des ententes avec la SAAQ, la CSST et la Régie de I’assurance-
maladie du Québec (RAMQ). Il est aussi membre du Réseau de réadaptation au travail du
Québec. 1l offre des formations et des stages aux étudiants de ’'UQAM et de I’Université de
Montréal, et il fait partie du Centre de recherche interdisciplinaire pour la réadaptation (CRIR).
Finalement, le CRLB a aussi signé des ententes concernant le soutien a domicile avec 18 CLSC
montréalais (CRLB, 2003).

Le CRLB dessert plus de 2 000 usagers adultes, dont les deux tiers sont résidents de
Montréal et I’autre tiers provient de la couronne meétropolitaine. En tout, cinq programmes-
clientéles sont offerts au CRLB : outre celui qui s’adresse aux personnes ayant subi un TCC, le
centre offre des programmes liés aux encéphalopathies, aux pathologies du systéeme locomoteur,
aux pathologies évolutives et aux lésions musculo-squelettiques (CRLB, 2003). D’autres
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programmes multi-clientéles y sont dispensés : en plus des cliniques spécialisées pour blessés
médullaires, pour I’évaluation de la conduite automobile ou pour les aides techniques, le centre
offre des programmes de réadaptation au travail, de ressources résidentielles et de soutien
résidentiel (c’est-a-dire un supplément au loyer), et de répit-dépannage (ibid.). Le CRLB compte
d’ailleurs une dizaine de points de services offrant de I’hébergement et il reste le seul centre de
réadaptation physique a offrir de tels services sur I’Tfle de Montréal.

Le CRCL, fondé dans les annees 1950, offre les services habituels de readaptation
(évaluation, traitement et suivi) a une clientéle adulte, francophone ou anglophone. Elle le fait
grace a ses principaux programmes : neurologie, orthopédie, rhumatologie. Il donne aussi tous
les services d’aide technique (évaluation, fabrication, réparation). De plus, certains programmes
continuent d’étre dispensés en raison du volume de la demande ou des plateaux techniques
requis. Il s’agit du programme d’intégration sociale et professionnelle pour les adultes ayant subi
un traumatisme cranio-cérébral (TCC) (en lien avec I’'IRM), du programme de la conduite
automobile et adaptation de véhicule, du programme d’évaluation et d’orientation au travail (on
offre aussi un atelier de travail), du programme de relance a la vie sociale, du programme d’acceés
aux technologies, et finalement de certains sous-programmes comme la fibromyalgie (CRCL,

2004). Le centre offre aussi du transport adapté vers son siége social.

Le CR Marie-Enfant (CRME), intégré a I’hopital Sainte-Justine, ainsi que le CR Mackay
(CRM), associé a I’hdpital de Montreéal pour enfants, sont deux centres de réadaptation
desservant prioritairement I’enfance et I’adolescence. Tous deux se donnent un mandat
suprarégional. On y offre des services dans les deux langues officielles, mais chacun a un mandat
plus spécifique en francais ou en anglais. Ils ont des missions tant en ce qui concerne la

déficience motrice que la déficience sensorielle ou de parole-langage.

Tout comme les autres centres de réadaptation, le CRME offre des programmes-clientéles
en fonction des types de diagnostic ou de probléme (amputation, maladies neuromusculaires,
déficits moteurs-cérébraux, neurotraumatologie, développement moteur, parole-langage) ainsi
que des programmes-multiclienteles, tels que la réadaptation en milieu scolaire, la réadaptation
fonctionnelle intensive, les ressources résidentielles. Depuis 2001, le centre gere des places en
famille d’accueil et en ressources intermédiaires francophones, en complément de services a des

centres régionaux extérieurs a Montréal (CRME, 2004).
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Institution plus que centenaire, le CRM s’est constitué officiellement en 1960 suite a la
fusion de deux écoles protestantes pour sourds et infirmes (CRM, 2005). Aujourd’hui, en ce qui
a trait & la déficience motrice, le centre s’adresse surtout aux enfants®’. Ses cing programmes qui
s’adressent aux 0-17 ans et ses divers services sont sensiblement les mémes qu’au CRME :
programme des troubles de la communication, des déficits moteurs (tels que les maladies
neuromusculaires, la spina-bifida, les traumatismes cranio-cérébraux (TCC), les accidents
vasculaires cérébraux (AVC), les lésions musculosquelettiques), des troubles du développement
moteur, de la réadaptation en milieu scolaire spécialisé, et programme pour sourds et
malentendants. Le centre ne gére cependant aucune ressource réesidentielle et a fermé son dernier
lit en 1997 (CRM, 2005).

L’hopital Shriners, établissement prive reconnu par le MSSS, offre aussi des services de

réadaptation et se spécialise dans la clientele pédiatrique ayant une déficience motrice.

La déficience visuelle

Historiquement, les services aux anglophones et aux francophones se sont partagés entre
le Montreal Association for the Blind (MAB), en francais Association montréalaise pour les
aveugles, situé dans I’Ouest de la ville, et I’institut Nazareth et Louis-Braille (INLB), ayant
pignon sur rue a Longueuil. Des services aux allophones du Québec y sont aussi offerts, de méme
que les services sur-spécialisés pour les clientéles résidant a I’extérieur de la métropole. Tous les

groupes d’age y sont admis.

L’institut Nazareth pour aveugles est une institution centenaire (fondée en 1861) et s’est
fusionné avec I’école Louis-Braille (fondée en 1953) en 1974. L’INLB dispense les programmes
suivants : développement de la petite enfance et intégration scolaire, intégration communautaire
et soutien a domicile, intégration socioprofesionnelle, bibliothéque et adaptation de I’information
en médias substituts (INLB, 2004). Au sein de ces programmes se retrouvent les services de
réadaptation, tels que: orientation et mobilité, aide a la vie quotidienne et autonomie
fonctionnelle, ergothérapie et physiothérapie, psychologie, communication, ainsi que les services
particuliers de basse vision. L’INLB opére aussi le programme d’attribution des aides

mécaniques, électroniques et optiques de la RAMQ, en plus de faire I’évaluation de nouvelles

> |1 donne aussi des services d’aide aux adultes présentant une déficience auditive.
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technologies. En tout, plus de 4 000 usagers sont desservis par I’INLB, dont la moitié demeure
hors Montréal ; mais surtout, on dénombrait 1 000 nouveaux inscrits pour la seule année 2002-
2003, ce qui indique une forte hausse de la demande (INLB, 2004).

Le Montreal Association for the Blind (MAB), fondé en 1908, est le premier centre
anglophone de son genre au Canada. C’est un centre de réadaptation privé sans but lucratif qui,
au sens de la Loi, offre des services d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale, de
méme que des services d’accompagnement et d’aide a I’entourage des personnes aveugles ou
ayant une déficience visuelle (MAB, 2004). Il dessert surtout, mais non exclusivement, la
population anglophone de Montréal, de Laval et de la Montérégie, et le cas échéant, d’autres
régions ou d’autres groupes culturels, & la demande des instances locales. Il décline ses services
en fonction de trois groupes d’age : les enfants, les adultes et les personnes agees. On y fait de
I’évaluation, de la réadaptation (mobilité, communication, loisirs, activités de la vie quotidienne)
ou de la référence. En tout, le MAB dessert 2 500 personnes. Enfin, le MAB a aussi un centre de

jour pour personnes agées avec déficience visuelle, et exploite un CHSLD, la Résidence Gilman.

Rappelons que la Régie régionale avait constaté & Montréal des lacunes dans les services
en deficience visuelle et auditive pour les ainés (RRSSS-MC, 2003a), mais que nous n’avons pas

recueilli de données a jour sur le sujet.

La déficience auditive ou de langage-parole

En déficience auditive, I’institut Raymond-Dewar (IRD) (pour francophones) et le centre
Mackay (pour anglophones) se partagent la mission de réadaptation auprés des clienteles adultes
et enfants.

L’IRD est I’heritier des plus vieilles institutions sociales du Québec, soit I’Institution des
sourds de Montréal et I’ Institution des sourdes-muettes créées dans les années 1850. 1l se présente
comme centre métropolitain de réadaptation spécialisé en surdité et en communication. Il est
aussi a I’origine, dans les années 1990, de la programmation spéciale en réadaptation pour les
dysphasiques. Etablissement & vocation suprarégionale, I’IRD dessert environ 3 000 Montréalais,
mais aussi presque 2 000 non-résidents. Il collabore avec des centres régionaux pour donner a la
population de I’Ouest du Québec des services ultraspécialisés dans les domaines du bilinguisme
(francais-langue de signes du Quebec), de la surdicécite, de I’implant cochléaire et d’autres aides
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techniques. Il offre des aides techniques & 1 500 personnes. Toutefois, I’institut admet que
I’attente de services est relativement plus longue pour les clientéles adultes et agées que pour les
plus jeunes (IRD, 2003). L’IRD est aussi reconnu comme centre de formation en enseignement
spécialisé aupres des futurs professionnels de la réadaptation. Enfin, il faut noter les liens étroits

de I’IRD avec le Manoir Cartierville (ancien CHSLD) situé dans le Nord de I'Tle.

Grace a de nombreuses ententes de services, I’IRD arrime ses activités avec le réseau
public de réadaptation en déficience physique et intellectuelle, des centres d’hébergement et
CLSC, des commissions scolaires et centres de la petite enfance, des groupes communautaires et
de defense des droits. Pour I’ensemble des missions et services en déficience du langage et de la
parole, ce sont 42 établissements qui sont impliqués (MSSS, 2002b : 100).

On peut supposer que I’importance accordée a I’acquisition d’habiletes spéciales pour le
langage et la parole chez les jeunes explique I’intervention d’un autre établissement qui dessert la
clientéle sourde ou dysphasique. C’est le cas du CR Marie Enfant (CRME) qui se spécialise

aupres da la clientele de cet age.

Les services éducatifs

Les services des centres de la petite enfance (CPE)

Nous n’avons pas recueilli de données sur les services spéciaux aux enfants handicapés.

L’enseignement primaire et secondaire

Les personnes handicapées, tous types de handicaps confondus, représentent pres de 2 %
des éléves de niveau primaire et de niveau secondaire a Montréal. Par rapport & la moyenne
provinciale, deux fois plus d’éléves handicapés de niveau primaire fréquentent une ecole spéciale
a Montréal (34 % versus 17,8 % en 2002). On retrouve le méme phénoméne au niveau
secondaire, bien qu’en proportion moins importante, soit 50 % des éleves par rapport a 30 % pour
I’ensemble du Québec (voir ’EQLA, chapitre 2, dans ISQ, 2001). Le taux d’intégration en classe
réguliére varie toutefois beaucoup d’une commission scolaire (CS) a I’autre, et ce, depuis
plusieurs années (MEQ, 2003). A la CS Lester B. Pearson, il dépasse 80 %, tandis qu’a la CSDM
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et a la CS de la Pointe-de-I"Tle, il plafonne & 20 %. La CS Marguerite-Bourgeoys et English-
Montreal ont des taux assez comparables.

A la CSDM, un collectif composé de syndicats, d’associations et de I’OPHQ déplorait que
sur les 14 000 éléves en besoin de services (EHDAA), pres de 4 000 seraient privés de tous
services (Le Devoir, édition du 6 décembre 2002). Selon ce collectif, des changements de
mentalité et une meilleure concertation entre tous les partenaires impliqués serait un préalable
hautement nécessaire a la recherche de solutions. Depuis, les debats concernant I’intégration

scolaire font souvent les manchettes>®.

Les services aux immigrants

Montréal pose un probléme particulier aux familles immigrantes. 1l faut ici souligner le
travail considérable d’arrimage que réalise I’Association multiethnique pour I’intégration des
personnes handicapées (AMEIPH) dans le soutien aux parents d’enfants handicapés. La
production de publications et I’organisation de soirées d’information s’avérent essentielles pour
combler I’écart entre les familles et les établissements scolaires, surtout spécialisés. De plus,
I”’AMEIPH contribue a associer les commissions scolaires et les CLSC dans ce travail d’accueil et
de référence (AMEIPH, 2003).

L’enseignement supérieur

Les établissements d’enseignement supérieur, nombreux a Montréal, commencent a
s’ouvrir aux étudiants handicapés. La population dont on parle ici est celle qui est aux prises avec
des incapacités motrices ou sensorielles, ou des problemes de santé mentale. L adaptation des
édifices et des équipements s’améliore lentement mais slrement, et les universités et colleges se
dotent d’unités de services d’intégration pour ces personnes. Cependant, les pratiques
administratives et d’enseignement sont encore assez rébarbatives aux mesures
d’accommodement. Certes, I’aide financiere aux études s’assouplit : I’octroi de statut équivalent
temps plein pour avoir droit aux préts et bourses en est un exemple, ou encore la flexibilité des

mesures de la Sécurité du revenu (Béguet et Fortier, 2003). Les mesures d’accommodement,

%8 es oppositions sont plus farouches et plus médiatisés en ce qui concerne I’intégration en classe ordinaire pour les
enfants ayant une déficience intellectuelle.
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telles qu’accorder des délais supplémentaires ou des reprises, sont plus fréquentes qu’avant mais
encore peu « institutionnalisées » dans le monde collégial et universitaire. En santé mentale, le
secteur anglophone, et I'université McGill en particulier, aurait pris de I’avance sur les

établissements francophones. Reste que I’équité constitue encore un défi a relever (ibid.).

Le travail et les activités productives

A Montréal, les personnes ayant des incapacités ont accés, selon leur territoire de
résidence, a I’'un des nombreux centres locaux d’emploi (CLE) du réseau Emploi-Québec. Les
CLE offrent en effet toute une panoplie de services d’aide et de soutien a I’intégration

socioprofessionnelle pour toute personne qui demande de tels services™.

A I’instar de ce que I’on retrouve ailleurs au Québec, la Direction régionale montréalaise
d’Emploi-Québec a aussi des ententes avec des services spécialisés de main-d’ceuvre (SSMO), ou
les personnes ayant des incapacités peuvent également avoir acces a des services d’intégration au
travail. A Montréal, deux d’entre eux, soit L’Etape/La Bourgade et AIM-Croit, se spécialisent

aupres des personnes ayant une déficience physique.

Le SSMO L’Etape/La Bourgade s’adresse aux personnes handicapées physiques et
sensorielles. Organisme sans but lucratif créé en 1977, L’Etape s’est arrimé en 1983 avec La
Bourgade, qui était alors le seul service socioprofessionnel pour personnes sourdes. Le SSMO
dessert toute I’fle de Montréal avec quatre points de services et offre I’évaluation, la recherche
d’emploi et I’aide a I’intégration. Il est au service de la population francophone, anglophone et
utilisant le langage gestuel (autant la langue des signes du Québec (LSQ) que I’American Sign
Language [ASL]) (L’Etape/La Bourgade, 2004). AIM-Croit (Centre de réadaptation,
d’orientation et d’intégration au travail) est une organisation sans but lucratif qui existe depuis
1989%°. Son programme de développement de I’emploi est parrainé par I’Association
internationale des machinistes, ce qui lui donne une facture particuliére — tant en termes de
financement que de clientéles & desservir (Le Devoir, édition du 2 aodt 2005). A I’intérieur de ce

cadre particulier, AIM-Croit vise toutes les personnes handicapées, a I’exception de celles

% Voir le site Internet : http://emploiquebec.net/francais/individus/services/montreal.htm
% || ne s’agit pas d’un centre de réadaptation au sens de la Loi sur les services de santé et les services sociaux.
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présentant un probléme de santé mentale. En outre, la clientele immigrante en constitue une tres

forte proportion.

Montréal compte huit centres de travail adapté (CTA) — maintenant connus sous le
vocable d’entreprises adaptées — qui s’adressent a toutes les clienteles handicapées, ce qui
représente environ 500 emplois subventionnés pour cette clientele (voir le rapport annuel de
gestion 2004-2205 de I’OPHQ <http://www.ophg.gouv.gc.ca/documents/rapp2004-2005.pdf>)

En proportion relative, les personnes ayant une déficience intellectuelle ou des problémes de

santé mentale fréquentent davantage les CTA que les personnes ayant une déficience physique,
bien que ces derniéres occupent autour de 40 % des postes a I’échelle du Québec (SOGEMAP
2004). Malgré les élements positifs que leur reconnaissent I’OPHQ et bon nombre d’usagers
(ibid.), les pratiques en CTA ne font pas I’'unanimité, entre autres, en raison des emplois offerts
(emplois manuels peu diversifiés) et du fait que peu de personnes en font un tremplin vers de

meilleurs emplois (Caillouette et Molina, dans Vaillancourt et al., 2002).

Enfin, les centres de réadaptation en déficience physique (CRDP) sont réputés offrir des
services d’accompagnement et de soutien a I’intégration socioprofessionnelle des personnes ayant

une deficience physique (voir la section Adaptation-Réadaptation).

Par ailleurs, les personnes couvertes par les régimes de la SAAQ ou de la CSST ont aussi
acces a des services de réadaptation socio-professionnelle, notamment I’adaptation des postes de

travail, et a des mesures financiéres particulieres ayant un lien avec I’emploi.

L’ apport du tiers secteur dans I’intégration au travail des personnes ayant des incapacités
motrices ou sensorielles apparait relativement moins important que dans les champs de la
déficience intellectuelle ou de la santé mentale. Outre I’apport des SSMO, on identifie quelques
organismes communautaires qui interviennent dans ce domaine, tels que Main forte Montréal
inc., Mode d’emploi, et la Société québécoise pour personnes aveugles (SQPA) — ces deux
derniers étant aussi identifiés comme SSMO par I’OPHQ, de méme que Handidactis, qui dessert
toutes les clienteles handicapées (LAREPPS, 2004).
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Les services et le maintien a domicile

Les généralités sur la Politique de services a domicile

Le MSSS propose depuis 1996 un cadre de référence national pour les services a domicile
et cela a été reitéré dans sa Politique de 2003. En principe, le maintien a domicile (MAD) (aussi
appelé services de soutien a domicile) était, jusqu’au moment de la création des CSSS en 2004,
sous la responsabilité des CLSC en partenariat avec d’autres ressources du milieu. Toutefois,
I’autonomie a toujours été grande aux niveaux régional et local, avec comme conséquence que les
services varient d’une localité a I’autre. D’un CLSC a I’autre, le maintien a domicile pouvait se
décliner difféeremment pour diverses clientéles, avec des programmes courants ou intensifs :
personnes agées et autres personnes ou familles en difficulté (services a domicile ou SAD) ;
malades chroniques, convalescents ou en soins palliatifs (services intensifs de maintien a
domicile ou SIMAD) ; personnes handicapées (programme de services intensifs long terme a

domicile pour personnes handicapées ou POSILTPH).

Le MAD concerne tous les services qui permettront aux personnes de demeurer dans leur
milieu naturel : le nursing et les autres soins courants de santé, I’hygiéne, les aides a la vie
quotidienne et domestique (AVQ-AVD), I’aide pour I’alimentation, le support postural ou

I’hygiene personnelle, I’aide domestique, le soutien civique (comme I’accompagnement), etc.

Le CLSC donne une partie de la gamme des services a domicile. Mais il est surtout la
porte d’entrée (évaluation des besoins et référence®) pour d’autres types de services permettant
de garder les personnes a domicile ou, a défaut, de les référer a des établissements
d’hébergement. De facon geénérale, les CLSC sont en lien avec les organismes communautaires
(par exemple, les popotes roulantes) et le secteur prive, pour offrir la gamme compléte de services
a domicile. Les services du CLSC sont gratuits ou, si le CLSC ne peut les offrir, il subventionne
I’achat de services selon les mécanismes de I’allocation directe. 1l s’agit d’un montant forfaitaire
dont peut disposer la personne handicapée pour défrayer les colts de services priveés, selon son
choix. Les services a domicile sont disponibles pour les personnes handicapées, et principalement
celles ayant une déficience physique, bien qu’ils soient relativement plus utilisés par les

personnes agées en perte d’autonomie.

81 |e CLSC s’occupe aussi de I’évaluation pour I’adaptation du domicile, ou pour le transport-hébergement vers des
établissements de santé (Voir OPHQ-LAREPPS, 2003).
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La situation du MAD a Montréal

A Montréal, la Régie régionale avait constaté des lacunes dans les services a domicile en
déficience physique restreinte, de méme qu’au niveau des services de répit (RRSSS-MC, 2003a).
Plus généralement, il semble y avoir un consensus quant au manque généralisé de ressources en
maintien a domicile, bien que des mesures financiéres récentes aient amelioré la situation
(OPHQ, 2005).

De surcroit, les personnes handicapées, par I’entremise de leur Regroupement des
organismes de promotion du Montréal métropolitain (ROPMM), critiquent ouvertement I’inertie
du gouvernement en la matiere et, surtout, la tendance, prise il y a quelques années, de
« subventionner » les colts plutdt que de les inclure d’emblée dans le panier des services gratuits,
affectant ainsi la qualité et la quantité des services (ROPMM, 2003 ; Ex @quo, 2004)%. A
Montréal, les groupes de défense des droits regroupés au sein du ROPMM de méme qu’Ex aequo,
un organisme tres connu au Quebec et basé a Montreal, en font leur cheval de bataille. Ces
groupes semblent aussi en faveur de plus de services publics et moins favorables au tiers secteur
(Coalition montréalaise pour le financement de services a domicile publics et gratuits, 2003 ;
Entrevues n° 30 et n° 36). On ne s’étonne pas que I’OPHQ recoive régulierement des plaintes a ce
sujet (OPHQ 2002). Ex aequo a méme initié un projet original de ressource alternative en soutien
a domicile. 1l s’agit de mettre en commun les heures de services d’une dizaine de personnes en

les localisant dans une méme batisse de logements sociaux (Ex a&quo, 2004 : 12).

Le ROPMM demande aussi que soit haussé le taux horaire de I’allocation directe, qui ne
suffit plus a acquérir les services adéquats ni a garantir un minimum de stabilité du personnel
embauché. En outre, les organismes de défense des droits critiquent le mangue de pratique claire
et uniforme entre les 29 CLSC de I’Tle, et s’opposent aux décisions des établissements et de la
Régie qu’ils jugent arbitraires®. Or, la Régie régionale avait déja souligné le flou existant entre
les responsabilités relevant des CLSC et des autres établissements en ce qui a trait aux soins a

domicile, dont les CHR offrant des services externes ambulatoires et les CR offrant des services

82 Le ROPMM s’implique aussi dans la Coalition montréalaise pour le financement des services a domicile publics et
gratuits, composée de syndicats et d’associations tels que la Fédération de la santé et des services sociaux (FSSS) et
I’ Association québécoise de défense des droits des personnes retraitées et préretraitées (AQDR).

% Notes personnelles des auteurs recueillies en avril 2004 & la Régie régionale.
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d’aide a domicile dans le cadre de leurs programmes d’intégration sociale ou de relance de la vie
sociale (Entrevue n° 38, 2004).

Pour I’aide domestique plus spécifiqguement, on retrouve beaucoup d’agences privées a
Montréal, contrairement aux autres régions ou les entreprises d’économie sociale ainsi que le gré
a gré sont plus répandus (ibid.). Non seulement cela complexifie I’application des programmes,
mais cela illustre dans une certaine mesure la remise en question de la gratuité de certains
services (Association des CLSC et des CHSLD du Québec (ACCQ), 2001).

Selon une étude du Regroupement des CLSC de la région de Montréal, les CLSC
rendaient annuellement des services & domicile & 75000 personnes®. Les personnes &gées
représentaient 60 % des utilisateurs et les personnes handicapées, moins de 20 %. Par contre, ces
derniéres semblaient mieux desservies en nombre d’heures pour I’aide a domicile. Toujours selon
cette étude, sur I’ensemble des services d’aide a domicile requis, 20 % étaient fournis par le
CLSC, alors que les proches ou les autres organisations du milieu (agences privées, centres de
jour des CR, popotes roulantes ou entreprises d’économie sociale) fournissaient la balance des
services. Cependant, les organisations du milieu desservaient plutdt les personnes agées alors que
les personnes handicapées recouraient plus aux agences privees et au « Cheque emploi-service ».
Selon I’ACCQ, les CLSC des régions de Montréal, Laval et Québec ont eu davantage recours aux
agences privées qu’aux entreprises d’économie sociale pour la prestation des services d’aide et
d’assistance (ACCQ, 2001).

Selon la Régie regionale, en 1999-2000, pres de 1000 personnes handicapées (tous
handicaps confondus) avaient recu des services du POSILTH de I’ensemble des CLSC de I'Tle, ce
qui était une hausse de 7 % par rapport & 1997-1998%°. Une coalition d’organismes avait
d’ailleurs souligné que la liste d’attente avait baissé. Néanmoins, le « défi de I’acces » continuait
d’étre difficile a relever, puisque les données de 2002-2003 du POSILTPH indiquaient qu’avec
un budget global de 12,5 millions de dollars, les CLSC avaient desservi 933 usagers, alors que

172 personnes étaient en attente®.

Les organismes communautaires offrent généralement les services de repas chauds a la

maison, en plus de I’aide domestique donnée par les onze entreprises d’économie sociale en aide

64 H

Ibid.
% Tiré du document de la Régie régionale de Montréal intitulé Tableau de bord central, daté du 16 janvier 2001.
% Notes personnelles des auteurs recueillies en avril 2004 & la Régie régionale.
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domestiqgue (EESAD) de la région. En tout, pour 2002-2003, 72 des 611 organismes
subventionnés par la Régie régionale s’occupaient du maintien a domicile. Ceci étant, la plupart
n’offraient pas de services exclusifs aux personnes handicapées, puisque nous n’avons répertorié

aucun organisme ayant cette mission exclusive dans notre inventaire (LAREPPS 2004).

Les services aux assurés de la SAAQ et de la CSST

Les deux sociétés d’Etat, la SAAQ et la CSST, prévoient des indemnisations pour les
services de maintien a domicile (soins, aide personnelle, gardiennage, aide domestique, etc.). Les
personnes accidentées peuvent ainsi se procurer des services sur le marché. Des ententes sont
aussi conclues entre les sociétés d’Etat et les établissements publics fournissant des services, ces
derniers facturent la SAAQ ou la CSST pour les services rendus. Ces ententes ont eu des effets
sur I’orientation prise par certains établissements de réadaptation et sur la configuration de la
demande de services des personnes dont les incapacités avaient été causées par un accident de la
route ou du travail (Entrevue n°® 39).

Les ressources résidentielles
L’inventaire des places et de I’offre d’hébergement

Dans son état de situation pour I’année 1999, la Régie régionale a inventorié les places
d’hébergement en milieu substitut et de répit-gardiennage des établissements de réadaptation
(RRSSS-MC, 19).

L’inventaire illustrait une situation inusitée, et depuis longtemps décriée par les
organismes de promotion et par I’OPHQ. Le réseau en réadaptation physique hébergeait a peine
300 personnes (enfants et adultes) en lits de longue durée, en RTF, en RI, ou en répit. Mais
environ 350 personnes ayant des deficits moteurs étaient accueillis dans le réseau en déficience
intellectuelle. Enfin, 1 300 adultes handicapés de 17-65 ans (toutes déficiences confondues, dont
une majorité ayant une déficience physique) se retrouvaient en CHSLD.

Dans cet inventaire, on mentionnait d’emblée que les anglophones ayant une déficience
physique devaient se référer au Centre de réadaptation en déficience intellectuelle de I’Ouest de
Montréal (CROM), information si peu véhiculée que la demande demeurait tres faible. Quant aux

personnes ayant une double problématique (déficience physique et autre type de déficience), elles
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n’étaient pas prises en charge par le réseau en déficience physique, mais plutdt en déficience
intellectuelle — sauf rare exception dans le cas du CRLB (RRSSS-MC, 1999).

Nous avons mentionné que le CRLB restait le seul centre de réadaptation physique
(incapacité motrice) a offrir des services d’hébergement sur I’Tle de Montréal, surtout en Tlots de
services. C’est aussi le seul qui semble inciter une demande a la hausse, la population se tournant
plus spontanément vers cet établissement. En tout, il compte une dizaine de points de services
offrant de I’hébergement sous la forme d’Tlots résidentiels, de ressources intermédiaires et d’une

résidence de groupe, pour prés de 60 places.

Si I’on se base sur ces mémes données de 1999 de la Régie régionale, I’institut Raymond-
Dewar (IRD), quant a lui, gere environ 150 places en RI et en RTF pour francophones ayant une
déficience auditive (dont un quart présente aussi une déficience intellectuelle). L’IRD offre aussi
une trentaine de places de répit, dont celle des Résidences Papillon, lesquelles ont aussi
développé des ententes avec le CRME et le CROM pour des places en répit. Il y a une dizaine
d’adultes en liste d’attente. Quant a I’hopital Sainte-Justine et au CRME, ils ont a eux deux
environ 40 lits de longue durée et 20 places de répit. Du c6té anglophone, le CROM a a peine 10
places pour anglophones avec déficience physique et ce, sans liste d’attente. Enfin, le MAB

exploite un CHSLD, la Résidence Gilman.

On ne s’étonnera pas que la Régie régionale ait souligné des lacunes d’accessibilité dans
les services d’hébergement, et ce, surtout pour les anglophones (RRSSS-MC, 2003a). Le constat
de I’OPHQ va aussi dans ce sens: il y une offre limitée et peu diversifiée de ressources
résidentielles pour les personnes handicapées physiques a Montréal (surtout en comparaison de la
gamme de ressources disponibles en déficience intellectuelle), et le fait que la majorité est dirigée
en CHSLD doit inciter a trouver des solutions plus adéquates pour grand nombre de personnes
souhaitant une forme alternative d’hébergement (OPHQ 2002). Enfin, on mentionne I’absence de
toute offre adéquate pour les personnes qui présentent un multihandicap (OPHQ, 2002 ; RRSSS-
MC, 1999).

Les organismes communautaires seraient relativement plus actifs en répit-dépannage
qu’en hébergement proprement dit, soit en offrant des places ou en allant au domicile des

familles, comme c’est le cas des Résidences Papillon par exemple. Le cas échéant, les familles
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peuvent se faire rembourser une partie des codts via le programme gouvernemental de soutien a

la famille (RRSSS-MC, 1999). Mais nous n’avons pas de données fiables a ce sujet.

Les autres programmes visant I’adaptation du domicile

En ce qui concerne I’insuffisance des fonds et les listes d’attente excessives pour obtenir
le soutien financier du Programme d’adaptation de domicile (PAD), nous n’avons pas de données
spécifiques sur la situation a Montréal. Il en est de méme pour I’aide a I’installation de plates-
formes élévatrices (Ex &quo, 2004). Nous savons par contre que I’enveloppe budgeétaire du PAD
a été augmentée de 4 a 13 millions de dollars en avril 2004, ce qui devait permettre de répondre a

quelque 1 000 des 3 000 demandes figurant sur la liste d’attente québécoise (ibid.)

Finalement, une autre préoccupation des associations et des autorités concerne les ententes
visant la sécurité d’évacuation en cas d’incendie, tant pour les anciens édifices que pour les
nouvelles constructions. A cet égard, et bien que ce ne soit pas propre & la région, la présence de
nombreux édifices a logements et en hauteur dans la région métropolitaine est a considérer
(Entrevue n° 31, 2004).

La notion d’accessibilité universelle

En 2002, une des plus belles victoires du ROPPM, selon ses dirigeants, a été de
sensibiliser et de promouvoir les élus municipaux a I’idée d’accessibilité universelle. Il s’agit de
penser a la construction de nouveaux batiments en fonction de toute la population, handicapée ou
non. Par exemple, ne pas limiter I’accés aux étages par des escaliers, élargir les cadres de portes,
intégrer des rampes. Cette architecture inclut aussi des concepts tels que les panneaux indicateurs
en braille et les signaux sonores et lumineux. Soutenue dans cette optique par la Société Logique,
une corporation sans but lucratif de professionnels de I’architecture basée a Montréal et & Québec,
le ROPMM, a obtenu des autorités de la Ville de Montréal qu’elles s’engagent sur quatre projets :
accessibilité aux batiments et a I’environnement urbain, acceés aux communications et a
I’information, acces aux programmes et aux services, accueil des personnes handicapées. Un
comité de suivi composé du milieu associatif a aussi été mis sur pied pour démarrer et coordonner
les projets (Entrevues n° 30, n° 31 et n° 36). L’OPHQ et la Société d’habitation du Québec (SHQ)

subventionnent la promotion de ce concept.
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Le transport

Pour I’ensemble de I’fle de Montréal, c’est la Société de transport de Montréal (STM) qui
gere le transport adapté, et ce, depuis 1980. Selon ses états financiers, la STM a dépensé 31,1
millions de dollars en 2003, ce qui constitue une hausse de 50 % par rapport aux dépenses de
1995 (STM, 2004: 77). En 2003, le transport adapté représentait pres de 1500 000
déplacements®” (dont les trois quarts étaient réguliers et un quart était occasionnel), ce qui

constituait une forte pression a la hausse, surtout dans les deux derniéres annees (ibid.).

Selon les données les plus récentes du ministere du Transport (MTQ), le nombre de
personnes admises au transport adapté a Montréal s’est élevé a 13 460 (données de 2001), dont
les trois quarts présentaient des incapacités motrices (MTQ, 2003). Parmi ces quelque 10 000
utilisateurs, environ la moitié se déplacait en fauteuil roulant (4 543 personnes admises) et I’autre
moitié était considérée ambulatoire (5 290 personnes admises). Environ 800 personnes ayant une
déficience visuelle étaient aussi admises au transport adapté.

Les données d’achalandage de la STM montrent qu’au moins la moitié des déplacements
se font par métro. Mais les services de métro de Montréal sont inaccessibles pour les personnes
ayant une incapacité motrice (Montreal ferait figure d’exception internationale a ce titre), et ce ne
sont pas toutes les lignes d’autobus qui ont des véhicules adaptés (a plancher surbaissé par
exemple). Certes, le fait qu’un siege permanent du conseil d’administration de la STM est
attribué a une personne de I’ Association des usagers du transport adapté (RUTAM) sensibilise les
administrateurs aux besoins des personnes handicapées. Mais cela n’empéche pas les nombreux
ratés dans une mise en service efficace tant de la flotte des autobus a plancher bas que du systéme

de réservation des places en transport adapté®.

Les services de transport adapté, par minibus ou par taxis, sont donc essentiels dans la
région®. Le transport adapté opére en effet avec une flotte de prés de cent minibus ainsi que

grace a une entente contractuelle avec des entreprises de taxis. Les minibus effectuent la majorité

87 En comparaison avec le transport ordinaire, la STM a fonctionné avec un budget total de 765 millions de dollars et
a effectué environ un million de déplacements par jour pour la méme année (STM, 2004 : 60-65).

%8 Entrevue faite & la STM par les auteurs en juin 2002 dans le cadre du rapport d’étude fait par le LAREPPS. Voir
Vaillancourt, Caillouette, Dumais, 2002.

% Voir le chapitre 7 dans Vaillancourt, Caillouette, Dumais (2002) : 261-306.
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des déplacements de personnes en fauteuil roulant, mais les taxis effectuent environ les deux tiers
des déplacements au total (MTQ, 2003).

Nous n’avons pas colligé de données precises sur le transport offert par les centres de
réadaptation a leurs usagers. Ceci dit, le programme de transport-hébergement décentralisé du
MSSS (vers les établissements) devrait constituer, pour la région de Montréal, une ressource
importante, étant donné la présence de nombreux établissements sur le territoire. Ce programme
procure une aide financiére pour le déplacement de toute personne reconnue handicapée vers
I’établissement du réseau le plus rapproché offrant des services d’adaptation, de réadaptation, de
diagnostic ou de traitement liés au Plan de service individualisé (PSI1) (OPHQ/LAREPPS, 2003).

Quant au transport scolaire, le MEQ finance le transport des éléves qui sont considérés
EHDAA (éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage)’, afin qu’ils
puissent se rendre, de facon quotidienne, a leur établissement d’enseignement primaire et
secondaire. Le transport scolaire est une responsabilité des commissions scolaires. Rappelons
qu’il y a a Montréal cing commissions scolaires et une trentaine d’écoles spéciales. Le
programme s’applique aussi a d’autres établissements scolaires spécialisés, dont I’Ecole orale de
Montréal pour les sourds (OPHQ-LAREPPS, 2003).

Le soutien aux familles

A titre de porte d’entrée générale aux services publics, ou dans le cadre de leurs services
psychosociaux courants, les CLSC doivent apporter du soutien aux parents des personnes ayant
une deficience physique. Dans le Programme d’aide pour le soutien aux familles des personnes
ayant une déficience physique ou présentant une déficience langagiére, le MSSS définit quatre
types d’aide (dépannage, répit, gardiennage, soutien aux rdles parentaux) et deux niveaux

d’intervention (intervention d’encadrement et intervention complexe).

Par ailleurs, I’aide aux familles des personnes handicapées est pourvue par plusieurs
établissements publics et organismes communautaires, qui offrent différents types de services aux

parents et aux proches a Montréal. Le Programme d’aide pour le soutien aux familles transite par

" pPour ce programme, I’éléve doit étre atteint d’une déficience intellectuelle profonde, d’une déficience motrice
grave, d’autisme, de troubles d’ordre psychopathologique ou de déficiences multiples (Voir OPHQ-LAREPPS,
2003).



105

les CLSC au sens ou ce peut étre des auxiliaires familiales du CLSC ou, si le CLSC n’a pas les
ressources, des particuliers ou des organisations sans but lucratif qui le dispensent. En réalité, le
CLSC ne fait qu’administrer les allocations visant a couvrir les frais de répit et de gardiennage, et
ce sont des organismes a but non lucratif (OBNL) ou des individus qui donnent les services. La
couverture demeure par contre minimale : par exemple, en 2002, le MSSS proposait les tarifs
suivants pour le gardiennage : 2,75 $ par heure pour garder les 0-11 ans avec un maximum
quotidien de 33 $ ; 4,75 $ par heure pour les 12 ans et plus avec un maximum quotidien de 57 $ ;
un maximum annuel de 1720 $ et un plafond annuel de 2 220 $, tous services de soutien aux
familles confondus (OPHQ/LAREPPS, 2003).

Dans les faits, en déficience physique, le soutien a la famille offert en CLSC serait moins
en demande que les services a domicile proprement dits (par opposition aux demandes en
déficience intellectuelle) (Entrevue n° 38). En revanche, il y aurait des attentes élevées mais non

comblées pour le soutien aux familles en temps de crise (Entrevue n° 30 ; OPHQ 2005).

Du cété des centres de réadaptation, les huit CRDP de Montréal ont aussi une mission
envers les familles et I’entourage dans le cadre de leurs services d’adaptation-intégration sociale.
Ces activités visant a développer I’autonomie, I’adaptation et I’intégration des usagers relevent du
programme d’adaptation et de soutien a la personne, a la famille et aux proches (dont I’équivalent
existe en CRDI), activités qui sont dispensées en milieu naturel, en établissement ou en ressource

contractuelle.

Ceci étant, la Régie régionale avait souligné le flou existant entre les responsabilités
relevant des CLSC et des autres établissements en ce qui a trait au soutien a la famille (Entrevue
n° 38). Nous avons cependant noté, a titre d’amélioration, que des ententes existaient entre le
CRLB et 18 CLSC de la région (CRLB, 2003).

Dans le cas des services aux assurés de la SAAQ et de la CSST, les deux sociétés d’Etat
prévoient des indemnisations pour les services de gardiennage ou de soutien psychosocial. Les
personnes accidentées peuvent ainsi se procurer des services sur le marché. Des ententes sont
aussi conclues entre les sociétés d’Etat et les établissements publics fournissant des services, ces
derniers facturant la SAAQ ou la CSST pour les services rendus. La couverture est plus
généreuse que celle du programme du MSSS : les montants annuels maxima tournent plutot

autour de 5 000 $ par année et sont indexés annuellement.
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Du cdété des organismes communautaires, notre inventaire identifie pres d’une dizaine de
groupes faisant du soutien a la famille leur mission principale ou offrant de tels services dans le
champ de la déficience physique ou sensorielle (LAREPPS, 2004). La plupart des groupes font de
la sensibilisation et offrent des services de référence (pour le traitement, le logement, le travail)
ou des services directs (pour la consultation, I’accompagnement). Mentionnons d’emblée
I’ Association du Québec pour enfants avec problémes auditifs (AQEPA), dont la branche de
Montréal a en fait un mandat suprarégional d’aide a la famille et de soutien psychosocial — bien
que sa desserte lavalloise soit peu développée. L’ AQEPA regroupe des parents des enfants ayant
des problémes auditifs qui désirent s’informer et s’entraider pour le mieux-étre de leurs enfants et
pour prévenir I’isolement des jeunes ou leur sentiment d’échec. Parmi les autres organismes ou
associations, ceuvrant pour du soutien a la famille — ou du soutien psychosocial —, signalons AGI
(Alzheimer Groupe Inc.) et Société Alzheimer de Montréal, Association de spina-bifida et
d’hydrocéphalie de la région de Montréal, Association Dysphasie +, Solidarité de parents de
personnes handicapées, Intervention de crise pour les familles de personnes handicapées de
Montréal, Club des personnes handicapées du lac Saint-Louis, Association de la fibromyalgie —
région Tle-de-Montréal, Association québécoise des personnes aphasiques — Montréal,

Regroupement des aveugles et amblyopes du Montréal métropolitain (RAAMM).

Les loisirs

Les services de loisirs ou d’accompagnement sont généralement pourvus par des OBNL et
des associations locales. La plupart d’entre eux sont subventionnés par des fonds publics, par
I’entremise, notamment, des programmes du Secrétariat aux loisirs et aux sports’* ; ce dernier
offre une aide financiére directe aux personnes ou soutient les organisations dispensatrices.
L’OPHQ a relevé que pas moins de 88 organismes de loisirs de Montréal avaient fait une
demande d’aide (OPHQ, 2002).

Comme toutes les régions québécoises, Montréal a une association régionale pour les
loisirs des personnes handicapées. Selon nos données d’inventaire, dans le champ de la déficience
physique, Montréal compte prés d’une dizaine d’organismes communautaires se donnant cette

mission de fagon prioritaire (LAREPPS, 2004). A ce titre, outre I’Association de loisirs des

™ e Secrétariat a été relié a différents ministéres au fil des ans. Il est lié au ministére de I’Education depuis 2004.
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personnes handicapées physiques de Pointe-aux-trembles et de I’Est de Montréal (Alpha de
I’Est), mentionnons AlterGo, le centre d’arts et de loisirs Les Muses, le Théatre aphasique, le
Centre d’intégration a la vie active et la Société pour les enfants handicapés du Québec, qui a une

branche suprarégionale dans la métropole.

L’ adaptation des infrastructures de loisirs et tourisme constitue un élément majeur pour
I’accessibilité des personnes handicapées physiques. On pense par exemple a I’accessibilité des
parcs nationaux. Depuis 25 ans, Kéroul, un organisme voué a la promotion du tourisme et de la
culture pour les personnes a capacités physiques restreintes, a aidé a développer I’accessibilité
des parcs publics, mais a fait aussi la promotion aupres des propriétaires privés d’hétels et aires
de loisirs — en plus d’offrir des formations spécialisees (Kéroul, 2004). Pour une région urbaine
comme Montréal, les efforts vont surtout du c6té de I’accessibilité aux batisses et aux
« parcours ». En 1995, Kéroul attribuait son Grand Prix du tourisme québécois au Casino de
Montréal. En 1999, il obtenait du ministére du Travail que tout nouvel hétel construit au Québec
comporte au moins 10 % de chambres accessibles (mais nous n’avons pas de données récentes a
ce sujet) (ibid.).

En 2001, le plan Montréal Accessible a été rédigé et une aide financiére a permis
d’évaluer les colts pour rendre accessible des axes du Montréal souterrain. A la suite de cette
initiative, le ministére des Affaires municipales a priorisé I’axe culturel Place-des-Arts ainsi que
les corridors souterrains de I’OACI, du Square-Victoria et de la Grande Bibliothéque (Kéroul,
2004). Mais beaucoup de parcours du centre-ville restent inaccessibles pour les personnes a
mobilité restreinte. Montréal comptant aussi de nombreux musées et salles de spectacle, Kéroul a
eu le mandat, au tournant des années 2000, d’évaluer de tels sites a I’échelle du Québec, avec
comme résultat qu’une portion élevée d’entre eux étaient inaccessibles (ibid.). Le bureau de
Montréal de I’OPHQ rapportait d’ailleurs un nombre élevé de plaintes relativement au manque de

rampes d’acces et de mécanismes électriques d’ouverture des portes (OPHQ, 2002).

Enfin, concernant le livre adapté, I’institut Nazareth et Louis-Braille et la Magnétothéque
de Montréal devaient céder le Service québécois du livre adapté a la Bibliotheque nationale. De

son coté, la Magneétotheque continue la production de livres adaptés numérisés (OPHQ, 2005).
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La vie associative

La présence de nombreux groupes communautaires et bénévoles est a considérer : nous
avons dénombré 33 organismes en deficience physique sur I’Tle de Montréal (LAREPPS, 2004),
auxquels nous pouvons ajouter 16 autres organismes ceuvrant aussi avec d’autres personnes
handicapées’. Le MSSS a noté leur apport considérable et le soutien formel qui leur était apporté
par les établissements, mais déplorait leur sous-financement a I’échelle régionale (MSSS, 2002b).
Le ministere confirme d’ailleurs leur apport dans son plan d’action 2004-2008, en ce qu’ils
offrent « un éventail de services relativement a la promotion et a la prévention, a I’information et
a la defense des droits, & I’intégration sociale, au soutien & domicile, au soutien a I’intégration
sociale, des services d’interprétariat visuel et tactile, des services de répit et de dépannage, des
milieux résidentiels substituts, des activités récréatives, des services de récupération et de

revalorisation, des aides techniques, etc. » (MSSS, 2003a : 91).

Mais le trait caractéristique de Montréal est d’abriter les associations nationales qui sont
aussi actives sur le plan plus proprement régional. Cela peut étre profitable en termes de visibilité,
mais irait parfois a I’encontre de la construction d’une veéritable orientation montréalaise pour la
défense des droits (OPHQ, 2002). Ceci dit, on peut nommer plusieurs associations nationales
situées a Montréal et qui ont des « sections » ou « branches » montréalaises ou métropolitaines :
par exemple, I’Association du Québec pour enfants ayant des problémes auditifs (AQEPA),
Sclérose en plaques, le Regroupement des aveugles et amblyopes du Québec (RAAQ),
I’ Association de spina-bifida et d”hydrocéphalie du Québec (ASBHQ).

Ceci étant, on retrouve un regroupement régional d’organismes de promotion en
déficience physique et sensorielle, le ROPMM, ayant 26 organismes membres. De plus, le groupe
de défense des droits Ex-Aequo est certes I’un des plus actifs et des mieux organisés : il se
prononce systématiquement sur les dossiers d’importance, notamment le soutien a domicile, le

transport, I’éducation.

Nous avons aussi rencontré un représentant du Centre-ressource pour la vie autonome
(CRVA) de Montréal, I’un des trois centres au Québec et des quelque 25 centres au Canada. Ce
dernier n’est pas membre du ROPMM. Les CRVA revendiquent une autonomie tres forte, qui les

distancie notamment des autres groupes et associations montréalaises. Ils ont aussi un profil plus

"2 La Régie régionale, par son programme SOC, aide une vingtaine de ces organismes (RRSSS-MC, 2003a : 9).
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bilingue, moins francophone que le ROPMM. La question linguistique et le choix d’une langue
commune constituent d’ailleurs une difficulté supplémentaire pour la vie associative de la région
(Entrevues n° 30 et n° 34).

L’Association multi-ethnique pour I’intégration des personnes handicapées (AMEIPH) est
une autre organisation bien connue au Québec (et au Canada) et unique en son genre, en ce
qu’elle s’occupe exclusivement des personnes provenant des communautés culturelles, toutes
déficiences confondues. Fondee il y a 25 ans, cette association est tres active sur les tables de
concertation régionales et fait un travail important de promotion. Elle offre également des
programmes d’activités (loisirs, aide aux familles, séances d’information) et des services
(traduction, transport adapté, accompagnement dans les systéemes scolaire et de santé et services
sociaux, aide a la recherche d’emploi). L’AMEIPH est aussi trés attentive a la situation des

femmes handicapées issues de I’immigration (AMEIPH, 2003).

PARTIE II. PORTRAIT DE L’OFFRE DE SERVICES EN DEFICIENCE
INTELLECTUELLE, AUTISME ET TED

Introduction

Il n’existe, a Montréal, aucun plan régional d’organisation de services (PROS) en
déficience intellectuelle qui permettrait de bien décrire les rdles respectifs des différents
établissements et organismes intervenant en déficience intellectuelle sur I’Tle de Montréal. Il faut
remonter a 1992 pour obtenir un document de ce type, et sa mise a jour pour les années 2000 fut
avortée. Par conséquent, les informations contenues dans cette section proviennent de différents
documents & notre disposition, soit des centres de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI)
et de leur table de concertation, de la Régie (RRSSS-MC), du bureau régional de I’OPHQ et
d’autres organisations intervenant en déficience intellectuelle sur I’Tle de Montréal. Une partie des
informations provient des entrevues que nous avons réalisées pour produire la monographie

régionale de Montréal.
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La prévention et le dépistage

Dans la foulée du Programme national de santé publique 2003-2012 du MSSS et de la
nouvelle Loi sur la santé publique, la RRSSS-MC s’est dotée d’un plan d’action montréalais en
santé publique, La prévention en actions, qui constitue en fait la premiere priorité de son Plan
d’amélioration de la santé et du bien-étre 2003-2006. Ce plan d’action propose six objectifs
regroupés en six axes distincts (RRSSS-MC, 2003a: 37-38). Il nous renseigne peu sur les
responsabilités des differents acteurs en matiére de prévention. Une des actions proposees vise a
«intégrer la prévention dans les activités courantes des médecins, du personnel et des
établissements du réseau » (ibid. : 42). Toutefois, dans le document de consultation qui a précédé
I’adoption du plan d’action, on indique que ce sont la Direction de la santé publique et les 29
CLSC de I’fle de Montréal qui sont « les porteurs institutionnels du mandat de santé publique »
(RRSSS-MC, 2003b: 13). Les CLSC doivent réaliser les activités de santé publique sur leur
territoire respectif et élaborer un plan d’action local de santé publique, en collaboration
notamment avec les organismes communautaires (RRSSS-MC, 2003a : 43 ; RRSSS-MC, 2003b :
13).

Nous n’avons trouvé aucune information sur des activités spécifiques de prévention en
déficience intellectuelle. On peut toutefois penser que ce sont les CLSC qui, dans le cadre de
leurs services courants et du plan d’action en santé publique, offrent ce type d’activités. « Au titre
d’acteurs importants des services de premiere ligne », les CLSC ont « un role essentiel a jouer
[...] en matiere de prévention/promotion » (RRSSS-MC, 1998 : 96). On peut penser que certains
CLSC offrent, par exemple, des programmes de stimulation précoce aupres des enfants provenant
des « milieux a risque » (comme c’est le cas en d’autres régions — notamment au Bas-Saint-
Laurent). Selon notre recension, peu ou pas d’organismes communautaires offrent des activités de

prévention en deficience intellectuelle, tant a Montréal qu’au Quebec (LAREPPS, 2004).

En ce qui a trait au dépistage, on peut penser, encore une fois, que ce sont les médecins et
les CLSC qui sont les premiers visés. En ce qui a trait aux CLSC, ceux-ci sont notamment bien
placés pour dépister des retards de développement dans le cadre de leurs activités courantes
aupres des 0-5 ans. Le Plan d’action montréalais en santé publique prévoit notamment « outiller

et soutenir les omnipraticiens, les professionnels des CLSC ainsi que certains spécialistes pour
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renforcer le dépistage, I’éducation a la santé et les mesures de protection adaptées » (RRSSS-MC,
2003a : 39).

Le diagnostic et le traitement

Les diagnostics sont essentiellement sous la responsabilité des professionnels rattachés
aux CH (pédopsychiatres, ergothérapeutes, psychologues). Les psychologues des milieux
scolaires sont également habiletés a poser des diagnostics (Entrevue n° 1). Pour les enfants de 0-5
ans, aucun diagnostic de déficience intellectuelle ne sera posé puisque I’enfant est encore « dans
une période ou il se développe dans plusieurs domaines ». On parlera alors plut6t de « retard
global de développement » (RRSSS-MC, 2001 : 16 ; Entrevue n° 1).

Dans les cas ou il y a un doute quant a I’éligibilité d’une personne aux services en
déficience intellectuelle, ce sont les CRDI qui sont responsables de I’évaluation diagnostique
(RRSSS-MC, 2001 : 16).

En ce qui a trait au traitement, les CLSC constituent la porte d’entrée générale pour
I’obtention de services en deficience intellectuelle, et ce, pour toutes personnes n’ayant pas
encore recu des services d’un autre établissement. Lorsqu’une personne a déja recu des services
d’un établissement, c’est ce dernier qui doit recevoir la demande de services. En vertu du cadre
de référence sur les mécanismes de coordination de I’acces aux services, tout établissement
recevant une demande de services doit procéder a une évaluation « sommaire » des besoins et des
attentes de la personne et, le cas échéant, référer au CRDI qui procédera alors a une évaluation
« globale » des besoins (RRSSS-MC, 2001 : 19 et 36-37).

Essentiellement, le mécanisme de coordination de I’accés aux services vise a établir des
« regles de fonctionnement uniformes » sur le territoire de I’Tle de Montréal en ce qui a trait a
I’élaboration et a I’application du plan de service individualisé (PSI) des personnes, et a « établir
des modalités régionales de concertation et de collaboration » entre les différents établissements
et organismes impliqués dans I’offre de services (RRSSS-MC, 2001 : 14). La « démarche PSI »
comprend I’élaboration du PSI, I’identification des dispensateurs de services et sa mise en
application (RRSSS-MC, 2001 : 20). Le PSI prévoit la planification et la prestation des services
requis non seulement par la personne ayant une deficience intellectuelle, mais également, le cas
échéant, par sa famille et ses proches (RRSSS-MC, 2001 : 17).
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L’adaptation et la réadaptation

Les services d’adaptation et de réadaptation sont de la responsabilité des CRDI. En outre,
le mandat de desservir les clienteles présentant des troubles envahissants du développement a été
intégré a leur mission depuis 2001 (CRDI-TED).

En 2007, on assistera au regroupement des cing CRDI en un seul, apres une série de
rapprochements plus ou moins naturels entre certains d’entre eux depuis quelques années. Mais la
situation des dix derniéres années a découpé Montréal en cing terrirtoires de desserte, lesquels
demeurent encore des reperes importants pour les personnels, les organisations et les clientéles.
Cing CRDI publics se sont ainsi partage le territoire de I’fle de Montréal : le Centre de
réadaptation de I’Ouest de Montréal (CROM) ; le CRDI Lisette-Dupras ; le centre Miriam ; les
services de readaptation L’Intégrale ; et le CRDI Gabrielle-Major (voir le tableau 3.6).

Tableau 3.6
Territoire desservi par chacun des CRDI publics de I’fle de Montréal "3
Centre de réadaptation Territoire desservi
Centre de réadaptation de I’Ouest de « Territoire Ouest », soit les anciens territoires de cing
Montréal (CROM) CLSC : St-Louis, Pierrefonds, NDG/Montréal-Ouest,
Meétro, St-Louis du Parc
CRDI Lisette-Dupras « Territoire Sud », soit les anciens territoires de dix

CLSC : Lasalle, Verdun/C6te-St-Paul, clinique
communautaire de Pointe-St-Charles, des Faubourg, du
Plateau-Mont-Royal, La Petite-Patrie, Villeray, Parc-
Extension, Vieux-Lachine, St-Henri
CRDI Gabrielle-Major « Territoire Est », soit les anciens territoires de sept
CLSC : Hochelaga-Maisonneuve, Olivier-Guimond, St-
Léonard, Mercier-Est/Anjou, Riviére-des-Prairies, ainsi
gue les CLSC-CHSLD Rosemont et Pointe-aux-
Trembles/Montréal-Est
Centre Miriam « Territoire Centre », soit les anciens territoires de deux
CLSC : René-Cassin et Cote-des-Neiges
Les services de réadaptation L’Intégrale |« Territoire Nord », soit les anciens territoires de cing
CLSC : Ahuntsic, St-Michel, Montréal-Nord, ainsi que
les CLSC-CHSLD St-Laurent et Bordeaux-Cartierville,
Note : En 2005-2006, le CROM, Lisette-Dupras et Gabrielle-Major ont été regroupés en une seule
organisation (une seule direction générale), tout comme Miriam et L’Intégrale.

™ Au moment otl nous écrivons ces lignes (entre 2005 et 2006), les territoires de desserte indiqués ici sont encore
valables concrétement, méme s’ils ne sont plus valides administrativement. Les fusions d’établissements issus de la
création des nouveaux réseaux locaux ont fait en sorte que certains CSSS chevauchent deux centres de réadaptation.
En outre, les regroupements de CRDI augurent certains ajustements dans I’accés aux services des nouvelles
clientéles.
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Le centre Miriam a le mandat de desservir la clientele de religion juive de I’ensemble de
la région de Montréal (RRSSS-MC, 2001 : 18). En vertu d’une entente de réciprocité qui a été
établie entre le CROM et le centre de réadaptation Lisette-Dupras, la clientele anglophone située
sur le territoire de Lisette-Dupras peut étre desservie par le CROM, et la clientéle francophone
situee sur le territoire du CROM peut étre desservie par le centre de réadaptation Lisette-Dupras.
Ces deux centres, tout en maintenant leur conseil d’administration respectif, ont regroupé leurs
activités cliniques et administratives, ce qui se traduit par une seule direction genérale pour les
deux établissements, ainsi qu’une seule direction des services professionnels, des services
financiers, etc. Les services de réadaptation L’Intégrale et le centre Miriam ont entamé, au début

de 2004, un processus similaire, qui devrait s’échelonner sur une période de trois ans’.

Bien que faisant I’objet d’une refonte en 2006 (voir FQCRDI 2006), on peut dire que les
services dispensés par les CRDI sont regroupés autour de trois grands axes ou programmes : le
programme de soutien a la personne, a la famille et a la communauté ; le programme
socioprofessionnel ; et le programme résidentiel”® (TCDG, 2000 : 27). Les services & la personne
consistent en un « soutien éducatif », qui se traduit par des services d’adaptation, de réadaptation
et d’intégration sociale, « que ce soit a domicile, en milieu de garde, a I’école, en milieu de loisir,
en stage ou en milieu de travail ». La priorité est donnée aux enfants de 0-5 ans (intervention
précoce), pour lesquels une « aide éducative » est apportée aupres de I’enfant mais qui « vise
surtout a habiliter ses parents & intervenir et & aider la personne dans son développement (ibid. :
28). Les interventions des CRDI peuvent prendre plusieurs formes: évaluation et services
professionnels en psychologie, en orthophonie, en ergothérapie, etc. ; stimulation précoce ; aide
pour I’obtention de différents services dans la communauté (services de garde, services scolaires,
transport, loisirs) (ibid.: 37-39). Les CRDI ont aussi des activités de «soutien & la
communauté ». Ces activités consistent a soutenir les autres organismes et établissements qui
interviennent auprés des personnes ayant une déficience intellectuelle ; par exemple, par de
I’information sur la déficience intellectuelle et sur les ressources et les services disponibles dans
la communauté ; par du support dans I’accueil et I’intégration de I’enfant en service de garde, a

I’école, et de I’adulte en milieu de stage ou de travail ; par de la formation ; etc. (ibid. : 29).

™ \oir le site Internet : www.integrale.org
" es services de soutien & la famille, les services socioprofessionnels et les services résidentiels seront abordés dans
des sections distinctes.
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Tous ces services de soutien a la personne et a la communauté sont offerts par les cing
CRDI publics de I'Tle de Montréal, méme si chacun conserve sa couleur propre. Chacun des
CRDI utilise aussi parfois un nom différent pour les services qu’il rend. Par exemple, le CROM
parle de « soutien & domicile » plutdt que de « soutien éducatif »". Le centre de réadaptation
L’Intégrale distingue les services de « maintien en appartement » du soutien éducatif’’. Le CRDI
Gabrielle-Major quant a lui distingue I’aide éducative, le « service de contribution sociale » et le
« service d’intervention intensive » (CRGM, 2003 : 8). Il offre de plus de la « réadaptation en
milieu familial », qui consiste en «de I’aide concréte touchant les activités de la vie
quotidienne », comme le lever, le coucher, I’alimentation, etc. Il offre aussi des services a
I’intention des personnes en attente de services ou en période de crise, « afin de retarder ou
d’éviter un placement », ainsi que ce qu’on appelle le « service en continuité », qui consiste en
une « aide ponctuelle » a des personnes dont le dossier est fermé au CRDI et qui, en principe, ne
recoivent plus de services de I’établissement (CRGM, 2003 : 8 ; CRGM, 2001 : 56-57).

Soulignons également que la région de Montréal a développé une expertise particuliére en
ce qui a trait aux troubles graves du comportement avec le Programme multidisciplinaire
d’expertise en troubles graves du comportement (PREM-TGC), programme piloté par le centre
Miriam mais accessible a I’ensemble des CRDI de Montréal. Ce programme vise a « soutenir les
établissements (CRDI, CHSP, CRDP) en offrant de la formation aux intervenants, en développant
des outils d’évaluation et d’intervention et en offrant des services de consultation »
(ADRLSSSSM, 2004c : 46).

Au 31 mars 2003, environ 4 600 personnes étaient desservies par 1’un ou I’autre des cinq
CRDI de Montréal dans le cadre de leur programme de soutien a la personne, a la famille et a la
communauté’®. Par ailleurs, de nombreuses personnes étaient également en attente de services. En
effet, les listes d’attente constituent un probléeme important a Montréal. Tous programmes
confondus, 1 269 personnes étaient en attente d’un ou de plusieurs services au 31 mars 2003, En
plus des listes d’attente, la Régie régionale, dans son Plan montréalais d’amélioration de la santé
et du bien-étre 2003-2006, souligne également les « zones grises » qui existent au sein du

"6 \oir le site Internet : www.crom.ca

"\oir le site Internet : www.integrale.org

"8 Inclut les services offerts aux familles et aux proches. Ce chiffre a été estimé & partir des rapports d’activités 2002-
2003 des cing CRDI de la région de Montréal

" Donnée tirée des rapports d’activités 2002-2003 des cing CRDI de la région de Montréal.
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programme de soutien a la personne, a la famille et & la communauté, et la nécessité de mieux
préciser le partage des responsabilités entre les divers intervenants (RRSSS-MC, 2003b : 103).
Ce programme fait actuellement I’objet d’une « révision afin de clarifier les responsabilités des
partenaires, d’éviter les dédoublements et d’en améliorer I’organisation » (ADRLSSSSM, 2004c :
47 ; 2004d).

En plus des cing CRDI publics, on retrouve a Montréal un centre de réadaptation privé
conventionné, Le Fil d’Ariane. Fondé en tant qu’OBNL, celui-ci a maintenant un statut de centre
de réadaptation, mais qui intervient seulement au niveau de I’intégration socioprofessionnelle.

Nous y reviendrons dans la section portant sur le travail et les activités productives.

Enfin, s’ils n’offrent pas de services d’adaptation et de réadaptation, plusieurs associations
de parents et d’organismes communautaires offrent toute une panoplie de services et d’activités
de support a I’intégration sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle, qui va du
soutien psychosocial et éducatif aux loisirs culturels. Le mouvement des Personnes D’Abord,
dont une entité régionale a pignon sur rue a Montréal, et des organisations telles que les
Parrainages civiques, dispensent de telles activités a leurs membres, mais, en fait, un trés grand

nombre d’organismes communautaires offrent des activités de soutien psychosocial.

Notons enfin que nous avons répertorié une initiative venant du secteur privé, La Maison
des Amis, qui offrait, sur tarification, des ateliers de stimulation a I’intention des enfants de 2 a 5
ans présentant un retard de développement ou une déficience intellectuelle. Le fait que nous
avons répertorié cette seule ressource ne signifie pas qu’il n’en existe pas d’autres similaires sur

I’Tle de Montréal.

Les services aux personnes ayant un trouble envahissant du développement (TED)

En vertu des orientations ministérielles sur les services aux personnes présentant un
trouble envahissant du développement (TED), a leurs familles et a leurs proches, ce sont les
centres de réadaptation en déficience intellectuelle qui, « @ moins d’indication contraire dans
I’organisation régionale des services », sont responsables d’offrir les services spécialisés
d’adaptation et de réadaptation a ces personnes. Ils doivent également offrir I’ensemble des autres
services qu’ils dispensent aux personnes ayant une déficience intellectuelle : soutien aux parents

dans le cadre de I’intervention auprés de I’enfant, répit spécialisé, services résidentiels, services
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socioprofessionnels, etc. Les CLSC, quant a eux, en plus de la «gestion des intervenants

0

pivots »*, sont responsables des services courants: détection, stimulation globale précoce,

assistance aux réles parentaux, etc. (MSSS, 2003a : 45).

A Montréal, tous les CRDI offrent des services spécialisés de réadaptation aux personnes
présentant un TED, notamment ce qu’on appelle « I’intervention comportementale intensive »,
destinée aux enfants de 0 a 5 ans. En 2003-2004, 181 enfants ont recu ce type de service, pour
une moyenne de 17 heures par semaine, comparativement a seulement 72 I’année précédente
(ADRLSSSSM, 2004c : 21). Certains CRDI ont aussi développé d’autres types de ressources ou
de services, que ce soit au niveau résidentiel, socioprofessionnel ou de soutien dans la
communauté (par exemple, intégration en service de garde). Toutefois, il semble que,
globalement, I’offre de services des CRDI soit plutét morcelée®’. En 2003-2004, en plus de
« I’intervention comportementale intensive », 497 enfants et 318 adultes ont recu des services de
soutien (ibid.). Nous n’avons par ailleurs aucune information sur le rdle joué par les CLSC (sauf
pour le Programme de soutien a la famille). Quant aux services d’évaluation diagnostique, quatre
CH ont été désignés pour le faire : I’hopital Douglas, I’Hépital de Montréal pour enfants, I’hdpital
Ste-Justine, et I’hdpital Riviéere-des-Prairies (RRSSS-MC, 2003b : 95).

Dans la foulée des orientations ministérielles sur les services aux personnes présentant un
TED, des travaux ont été réalisés afin « d’élaborer et d’implanter un modele de réseau de services
intégrés » pour les personnes présentant un TED, et pour lequel 12,5 millions de dollars ont été

prévus. Parmi les actions proposées, notons :

e la mise sur pied d’une « programmation régionale commune » aux cing CRDI ;

e I’élimination des dédoublements de services « en statuant sur les champs d’intervention
respectifs des CRDI et des hépitaux qui ont des centres de jours » ;

e la mise sur pied « d’équipes spécialisées intersectorielles » pour I’évaluation diagnostique

globale ;

8 En vertu des orientations ministérielles, les « intervenants-pivots », en plus d’assurer I’intervention clinique dans
leur champ d’expertise professionnelle, coordonnent I’ensemble des services requis par les personnes et les
accompagnent, ainsi que leur famille, dans « I’expression de leurs besoins » et dans le « processus d’obtention des
services » (MSSS, 2003a : 35).

8 Selon les rapports annuels d’activités 2002-2003 des cing CRDI de Montréal.
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e des précisions a apporter aux services sur-spécialisés en évaluation des quatre hdpitaux
désignés et des autres hopitaux de Montréal et des régions du Québec (RRSSS-MC,
2003b : 95).

En 2003-2004, la régie régionale s’est vue attribuer un budget de 2,7 millions de dollars
(annualisé a 4,6 millions de dollars) pour le développement des services aux personnes présentant
un TED, dont un peu plus de 1 million de dollars ont été investis dans le programme de soutien a
la famille des CLSC. Par ailleurs, « les travaux visant & améliorer et a standardiser I’offre de
service d’évaluation diagnostique se sont poursuivis avec les quatre centres hospitaliers
mandatés » (RRSSS-MC, 2004c : 21-22).

Les services éducatifs

Comme nous I’avons vu en introduction au chapitre 3, la région de Montréal compte cing
commissions scolaires. Chacune d’elle dessert les personnes ayant une déficience intellectuelle
sur son territoire. Les trois commissions scolaires francophones se partagent le territoire de I"Tle-
de-Montréal (Marguerite-Bourgeois a I’Ouest, Pointe-de-1"Tle & I’Est et CSDM au Centre). Chez
les anglophones, The English Montreal School Board dessert la partie est de I'Tle, tandis que la
commission scolaire Lester B. Pearson dessert la partie ouest. Au total, on trouve environ 600
écoles de niveaux primaire ou secondaire & Montréal (OPHQ, 2002 : 9).

Parmi celles-ci, on trouve 28 écoles spéciales destinées aux personnes handicapées, dont
13 sont publiques et 15 privées (OPHQ, 2002c : 9). Par exemple, I’école J.F. Kennedy est
mandatée pour offrir des services en autisme et déficience intellectuelle sur le territoire de

Marguerite-Bourgeois.

Les personnes handicapées representaient, en 2001-2002, 1,7 % des éleves de niveau
primaire a Montréal, et 1,9 % des éléves de niveau secondaire. Les éléves ayant une déficience
intellectuelle représentaient 23,4 % de tous les éléves handicapés. Toujours pour I’année scolaire
2001-2002, 39 % des éleves handicapés, tous types de déficience confondus, étaient intégrés dans
une classe réguliére au niveau primaire, tandis que 27 % fréquentaient une classe spéciale et 34 %
une école spéciale. Au niveau secondaire, 27 % étaient intégrés dans une classe réguliere, 23 %

étaient en classe spéciale et prés de 50 % fréquentaient une école spéciale. Par rapport a la
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moyenne provinciale, deux fois plus d’éléves handicapés de niveau primaire fréquentaient une
école spéciale a Montréal (34 % versus 17,8 %). On retrouve le méme phénoméne au niveau
secondaire, bien que dans des proportions moins importantes, soit 50 % des €eleves par rapport a
30 % pour I’ensemble du Québec (Voir I’EQLA, chap. 2, ISQ, 2001).

Ces données cachent toutefois le fait que, globalement, les éléves ayant une déficience
intellectuelle sont beaucoup moins souvent intégrés en classe réguliére que ceux ayant une
déficience physique (Proulx dans Vaillancourt et al., 2002). Elles cachent également le fait que la
situation varie énormément d’une commission scolaire a I’autre. Par exemple, les éléves ayant
une déficience intellectuelle légére étaient intégrés en classe réguliére dans une proportion de
84,6 % a la commission scolaire Lester B. Pearson pour I’année 1999-2000, tandis que seulement
1,3% des éléves I’étaient a la CSDM. Globalement, les commissions scolaires anglophones
integrent davantage les éléves en classe réguliere que les commissions scolaires francophones
(ibid. : 191).

Il n’est pas inutile de citer ici I’enquéte menée en 2001-2002 par I’ Association de I’Ouest
de I'Tle/West Island Association concernant la satisfaction des besoins spéciaux en éducation.
Dans cette enquéte, les répondants ont rapporté certes des éléments positifs, mais aussi beaucoup
d’incertitudes face au futur de leurs enfants, comme le peu de préparation aux habitudes de vie
(life skills) ainsi qu’aux habitudes de travail, le manque de préparation des instituteurs pour les

besoins spéciaux des éléves, ainsi que la mauvaise circulation d’information auprés des parents®.

Nous avons par ailleurs peu d’informations sur le réle joué par les CRDI en milieu
scolaire (a partir des rapports annuels des CRDI qui ont été consultés) de méme que sur celui
assumé par les CLSC. Mais il demeure important de souligner qu’un défi majeur de I’école est de
bien préparer les personnes ayant une déficience intellectuelle a un projet de vie pour I’age

adulte.

A ce titre, deux projets pilotes peuvent étre mis en relief dans la région de Montréal en
vue de hausser la sensibilisation intersectorielle des CRDI, d’une part, et des écoles, d’autre part
(Entrevue n° 1). Le projet PIC (plan intégré de continuité), initié par un regroupement de parents

82 Cette enquéte a été menée par le comité des parents en éducation de I’AOIHI/WIAIH, avec I’assistance du CLSC
et des auteurs (LAREPPS) et le concours de Centraide. L’Association posséde un centre de ressources avec du
matériel pédagogique spécialisé et produit le bulletin bimestriel L’Informateur. Voir le site de I’AOIHI/WIAIH
<http://wiaih.qc.ca/old/wiaih/index.php>.
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qui se souciaient de la clientele sévere souvent laissée pour compte en matiere
socioprofessionnelle, a visé a améliorer les structures qui soutenaient le passage du réseau
éducatif au monde du travail et a été rendu possible grace a la collaboration de deux écoles de
I’Est de Montréal, I’école Le Tournesol (qui a mis fin au programme) et I’école Irénée Lussier
(qui I’a poursuivi) (Entrevue n° 2). Le projet Continuum plus, promu par Action Main-d’ceuvre
en 2003, a visé la mise en place des partenariats favorisant la coordination des acteurs sur I’Tle de

Montréal®

et permettant aux jeunes de poursuivre pendant et apres leur scolarisation une
démarche cohérente vers I’insertion socioprofessionnelle, tout en respectant le projet de vie de
chacun (Entrevue n° 2). Ceci étant, concernant les mesures d’entente pré-établies entre les CRDI
et les commissions scolaires, sauf exception pres, il n’existe pas pour I’instant de partenariats
fixes, c’est plutdt par des ententes bipartites temporaires ou permanentes que la collaboration

s’effectue (Entrevue n° 12).

Le travail et les activités productives

Nous avons vu précédemment que les personnes ayant des incapacités ont acces, selon
leur territoire de résidence, a I’un des nombreux CLE du réseau Emploi-Québec que compte la
région de Montréal. En outre, a I’instar de ce que I’on retrouve ailleurs au Québec, les personnes
ayant des incapacités peuvent également avoir acces a des services spécialisés offerts par les
SSMO.

Toutefois, une des particularités montréalaises consiste a offrir des services exclusifs a la
clientéle DI a partir d’un seul SSMO, Action main-d’ceuvre. Cet organisme est particulierement
dynamique en ce qu’il développe depuis plusieurs années divers projets pilotes dans le but de
développer des services mieux coordonnés (avec les écoles ou avec les CRDI de Montréal) ou
encore des services mieux adaptés aux clienteles, en DI ou en TED (avec divers acteurs du réseau
public de I’emploi et de la main-d’ceuvre, et avec d’autres organismes de la communauté, comme
Autisme et troubles envahissants de Montréal (ATEDM) et le CRADI). Pensons par exemple au

projet Continuum Plus sur la transition école-travail, et au projet A I’emploi, un programme

8 || s’agit concrétement de I’AMDI, des CRDI, de I"OPHQ, d’Emploi-Québec, du mouvement des Personnes

D’Abord, de la Régie régionale, du CRADI et des organismes communautaires locaux qui ont participé a la mise sur
pied du projet pilote.
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d’employabilité et d’insertion professionnelle pour les personnes autistes ou ayant le syndrome
d’Asperger.

Action main-d’ceuvre, tout en « conservant un ancrage local », couvre I’ensemble du territoire
de I'fle de Montréal et dispose depuis 2001 d’un point de services a Pointe-Claire (Shields et

Landry-LaRue, 2005 : 12 ; Entrevue n° 2). Ses services sont regroupés autour de cing axes :

e |’accueil et I’évaluation des aptitudes professionnelles ;

e la préparation a I’emploi, qui comprend I’orientation et le counseling, le développement
de I’employabilité, la prospection d’employeur, le soutien a la recherche intensive
d’emploi, etc. ;

e I’integration en milieu de travail (placements et stages en entreprise, intégration en centre
de travail adapté, etc.) ;

e le maintien en emploi par un support apporté a la fois auprés de la personne intégrée en
emploi qu’aupres de I’employeur ;

e I’accompagnement et le suivi, qui se concrétise par un encadrement périodique et
I’évaluation de la satisfaction (Shields et Landry-LaRue, 2005 : 15-16)%*.

En plus d’Action main-d’ceuvre, un autre SSMO dessert les personnes ayant une
déficience intellectuelle habitant sur I’'Tle de Montréal, le Centre juif de I’orientation et de
I’emploi, qui dessert les personnes de religion juive (OPHQ, 2002 : 15). Si ce dernier offre
sensiblement la méme gamme de services qu’Action main-d’ceuvre, en revanche il ne recoit que

des clienteles référées par entente de services (Entrevue n° 2).

On trouve également a Montréal plusieurs CTA, dont la plupart accueillent un nombre
important de personnes ayant une déficience intellectuelle (voir la section correspondante dans la

Partie 1 pour des details).

Les CRDI offrent aussi des services d’accompagnement et de soutien a I’intégration
socioprofessionnelle aux personnes ayant une déficience intellectuelle. Contrairement aux CRDP,
les CRDI jouent un réle important en cette matiére. Bien que la nomenclature puisse variée
quelque peu d’un CRDI a I’autre, leurs services socioprofessionnels se divisent en quatre types

d’activités :

8 ’information a été complétée en consultant le dépliant promotionnel d’Action main-d’ceuvre.
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le centre d’activités de jour ;

I’atelier de travail (ou le plateau de travail) ;

le stage en milieu de travail ;

le soutien en emploi.

Les centres d’activités de jour proposent « des types variés d’occupation » qui ne sont pas,
a proprement parler, des activités liees au développement des habiletés de travail et qui ne sont
pas remunérées. Ces activités peuvent se dérouler au domicile des personnes ou « dans des locaux
aménagés a cet effet ». Les centres d’activités de jour s’adressent généralement a des personnes
dont la déficience est plutdt sévere. Les ateliers de travail, quant a eux, visent le développement
des apprentissages et I’acquisition des « habiletés et attitudes requises pour s’adapter au monde
du travail » (TCDG, 2000 : 32).

Par ailleurs, pour les personnes désireuses et capables de le faire, les CRDI offrent la
possibilité d’effectuer des stages en milieu de travail, soit dans une entreprise ou dans des
« milieux de services ». Il peut s’agir de stages individuels ou de stages de groupe (« plateaux de
stages » ou « plateaux de travail »). Les stages visent a permettre a la personne « d’expérimenter

ou d’apprendre son métier ou sa profession avant d’intégrer le marché du travail ».

Enfin, les CRDI apportent également leur soutien aux personnes qui occupent un véritable

travail rémuneré sur le marche du travail (TCDG, 2000 : 31).

Tous les CRDI offrent ces quatre types d’activités, sauf L’Intégrale qui n’offre pas
d’ateliers de travail. Le CROM n’offre par ailleurs que des stages de groupe appelés « plateaux de
stages ». De plus, chacun de ces types d’activités a une importance variable selon les CRDI.
Ainsi, L’Intégrale et le CROM semblent davantage valoriser les stages (respectivement 86 % et
56 % des usagers), tandis que les centres d’activités de jour occupent une place plus importante
comparativement aux autres au CRDI Lisette-Dupras (49 % des usagers) et au CRDI Gabrielle-
Major (38 % des usagers).

Dans tous les CRDI, le soutien aux personnes en emploi occupe une place marginale

(entre 1,5 % et 4,6 % des usagers)®. Evidemment, le fait qu’un type d’activité a une importance

8 Ces données sont tirées des rapports annuels d’activités 2002-2003 de quatre CRDI de Montréal. Les données du
centre Miriam ne sont pas disponibles. Des statistiques colligées par le comité régional sur I’employabilité en 2000
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plus grande au sein de certains CRDI peut refléter, au moins en partie, les caractéristiques des
personnes inscrites au programme socioprofessionnel. Dans son Plan montréalais d’amélioration
de la santé et du bien-étre 2003-2006, la Régie régionale vise pour sa part a amener les CRDI a
« augmenter progressivement » I’intégration en emploi pour les personnes ayant « des contraintes
séveres a I’emploi ». Pour faire face aux listes d’attente, elle vise également le développement de
260 nouvelles places dans le programme socioprofessionnel des CRDI (RRSSS-MC, 2003b :
101).

Au 31 mars 2003, 414 personnes étaient en attente de services socioprofessionnels a
Montréal, dont 239 au CRDI Gabrielle-Major®®. A la méme date, 2 854 personnes étaient inscrites
au programme socioprofessionnel d’un CRDI.

Comme nous I’avons souligné dans une section précedente, on retrouve a Montréal, en
plus des cing CRDI publics, un centre de réadaptation privé, Le Fil d’Ariane. Ayant bénéficié
d’un statut d’OBNL jusqu’en 1986, il a aujourd’hui un statut d’établissement privé conventionné
(Landry-LaRue, 2003 : 10 ; Entrevue n° 1). Contrairement aux CRDI publics, Le Fil d’Ariane
n’offre qu’un type d’activité : des ateliers de travail qui s’effectuent par I’art (dessin et broderie)
et ou I’on vise I’apprentissage d’un métier, celui d’artisan brodeur. Toutefois, Le Fil d’Ariane ne
vise pas I’intégration des personnes au marché régulier du travail. Mais il constitue un lieu
« d’expression artistique » et de production d’ceuvres d’art, offrant ainsi « une alternative aux
milieux de travail taylorisés et aux meétiers répétitifs » (Landry-LaRue, 2003 : 44). Le Fil
d’Ariane accueille 20 personnes ayant une déficience intellectuelle légere ou moyenne et dessert
le territoire de I’ensemble de I’fle de Montréal. Avec son approche unique, Le Fil d’Ariane a,

depuis sa fondation, suscité beaucoup d’intérét au Canada et ailleurs dans le monde.

Enfin, en plus d’Action main-d’ceuvre et des autres organismes d’employabilité ou CTA,
nous avons recense une demi-douzaine d’organismes du secteur communautaire et de I’économie
sociale offrant des activités liees a I’intégration socioprofessionnelle des personnes ayant une
déficience intellectuelle (LAREPPS, 2004). Par exemple, L’Arche de Montreal inc., AVATIL,
Handidactis, CLIC (Centre local d’initiatives communautaires), offrent des activites de travail et

d’apprentissage au travail. Parmi ces organismes, il y a aussi Mon p’tit café de quartier, un café

montraient que sur 893 usagers inscrits dans les programmes des CRDI de Montréal, seulement 69 (7 %) occupaient
des emplois (Gravel et coll., 2000 : 32).
8 Ces données sont tirées des rapports annuels d’activités 2002-2003 des cing CRDI de Montréal.
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bistro dans le quartier Rosemont qui a été incorporé a I’initiative du Parrainage civique Les
Marronniers. Cette entreprise d’économie sociale ou travaillent une demi-douzaine d’employés
présentant une déficience intellectuelle constitue un exemple d’intégration sociale et économique

tout a fait nouveau, et reconnue tant dans sa communauté locale qu’ailleurs au Québec.

Les ressources résidentielles

Ce sont les cinq CRDI publics qui ont la responsabilité, sur leur territoire respectif, de la
gestion et du développement des ressources résidentielles destinées aux personnes ayant une
déficience intellectuelle. A Montréal, on retrouve essentiellement trois types de ressources : les
résidences a assistance continue (RAC), aussi appelées « résidences communautaires », les
ressources intermédiaires (RI) et les ressources de type familial (RTF). Les RAC sont de petites
installations regroupant entre quatre et huit usagers dans lesquelles des intervenants du CRDI sont
présents 24 heures par jour et offrent des services « d’assistance, de soins et de confort », ainsi
que des «activités d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale ». Les ressources
intermédiaires sont également des installations dans lesquelles une présence 24 heures sur 24 est
assurée, mais dont les services sont « contractés ou achetés » par le CRDI, qui est toutefois
responsable des usagers et qui, en ce sens, « prend les mesures qu’il estime nécessaires pour
assurer une supervision professionnelle et un controle de la qualité ». Enfin, les RTF constituent
des ressources dans lesquelles on retrouve des services «d’aide, d’assistance et de
développement offerts par une famille ou une personne, dans sa résidence » et dans lesquelles « le
personnel spécialisé du CRDI intervient aupres des usagers lorsque requis » et apporte son

support aux responsables de ces ressources (TCDG, 2000 : 33-34).

On retrouve des différences importantes, selon les CRDI, dans la répartition de chacun de
ces types de ressources. Par exemple, on retrouve tres peu de personnes vivant en résidence a
assistance continue au CRDI L’Intégrale et au centre Miriam (respectivement 27 et 60
personnes), tandis que ce type de ressource demeure trés important au CRDI Lisette-Dupras et au
CRDI Gabrielle-Major, ot vivaient respectivement 199 et 193 personnes au 31 mars 2003%". En
proportion, le CRDI Lisette-Dupras et L’Intégrale ont également développé davantage de RI que

les autres CRDI de Montréal. Ces différences avaient déja été notées dans une étude antérieure

8 Données tirées des rapports annuels d’activités 2002-2003 des cinqg CRDI de Montréal.
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(Proulx, 2002 : 323). Mais, globalement, par rapport aux données de 1997-98, on constate un
développement important de Rl a Montréal.

En plus de ces trois types de ressources, deux CRDI, le centre Miriam et le CRDI Lisette-
Dupras, ont toujours des places en internat, soit 75 au CRDI Lisette-Dupras et 90 au centre
Miriam. Par ailleurs, bien que nous n’ayons pas de données précises a ce sujet, un certain nombre
de personnes vivent en appartement supervisé et pour lesquelles les CRDI apportent des services
de soutien®. A cet égard, le CRDI Gabrielle-Major a développé, il y a plusieurs années, deux
projets de logements pour une partie de sa clientéle, Les Appartements Rosemont et Les
Appartements Leclaire. Il s’agit de deux immeubles dans lesquels vivent des personnes ayant une
déficience intellectuelle et ot le CRDI assure une présence (Entrevues n° 3 et n° 5).

Soulignons enfin que tous les CRDI de Montreal ont commencé a intégrer a I’intérieur de
leurs ressources des personnes en provenance de I’hépital Riviére-des-Prairies®™. Le Plan
montréalais d’amélioration de la santé et du bien-étre 2003-2006 fait état de 354 personnes qui
doivent encore étre transférées de I’hdpital Riviére-des-Prairies vers « des ressources adaptées a
leurs besoins » (RRSSS-MC, 2003 : 101). Il semble que ce processus de transfert soit plus long
que prévu en raison, notamment, de I’opposition de certains parents a ces transferts (CRDI Lisette
Dupras, 2003 : 12).

En plus de I’action des CRDI, au moins cing organismes communautaires ou du secteur
de I’économie sociale interviennent dans le champ des ressources résidentielles (LAREPPS,
2004). L’Arche Montréal offre un milieu de vie a une soixantaine de personnes, en résidence ou
en appartement. L’Association de I’Ouest de I'Tle et I’organisme communautaire AVATIL
(Apprentissage de la vie autonome - Towards independent living) ont aussi développé des
résidences et des appartements pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, pour
lesquels ils ont un contrat a titre de ressource intermédiaire avec le Centre de réadaptation de
I’Ouest de I'Tle (CROM 2003: 11; Entrevues n° 4 et n° 14). Dans le quartier St-Michel,
I’organisme communautaire Révanous a vu le jour en 2002 dans le but de favoriser I’accés au
logement pour les personnes ayant une déficience intellectuelle. 1l a depuis négocié sept places en

HLM avec I’Office municipal d’habitation et travaille a un second projet dans le cadre du

8 |es personnes vivant en appartement supervisé sont comptabilisées dans le programme de soutien & la personne, a
la famille et a la communauté et non dans le programme résidentiel.
8 Données tirées des rapports annuels d’activités 2002-2003 des cinqg CRDI de Montréal.
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programme Acces-Logis de la SHQ (L’Intégrale, 2003 : 4). Enfin, la corporation L’Espoir du
déficient a développé un projet appelé « Apprentissage a la vie autonomie », qui constitue en fait
une étape de transition entre le domicile familial et I’appartement, et a aussi développé des
appartements pour lesquels elle a signé un contrat a titre de Rl avec le CRDI Lisette-Dupras

(Entrevue n° 7).

Ainsi, si le secteur de I’économie sociale apparait relativement actif sur le plan des
ressources residentielles a Montréal, la majeure partie des ressources demeure sous la
responsabilité des CRDI. Toutefois, au 31 mars 2003, on notait une liste d’attente importante
pour des services résidentiels, soit 283 personnes®, ce qui constitue cependant une amélioration
par rapport & 1998, ou I’on estimait le nombre de personnes en attente a 380 (RRSSS-MC, 1998 :
73). L’OPHQ déplore cette liste d’attente, comme elle déplore le « peu de choix et de diversité de
ressources d’hébergement », ainsi que les difficultés d’acces aux ressources pour les personnes
multihandicapées ou ayant des troubles de comportement (OPHQ, 2002 : 17). Dans son Plan
montréalais d’amélioration de la santé et du bien-étre 2003-2006, la Régie régionale vise une
réduction de 50 % des personnes en attente de services résidentiels et souhaite développer une
gamme de services résidentiels davantage diversifiée et adaptée aux besoins des personnes
(RRSSS-MC, 2003b : 101).

Le maintien & domicile

Les personnes ayant une déficience intellectuelle ont accés aux services a domicile
comme toute personne qui en a besoin. Toutefois, il semble que ceux-ci sont offerts
principalement aux personnes ayant une déficience physique et, surtout, aux personnes agées.
Ainsi, les services a domicile seraient peu utilises dans le champ de la déficience intellectuelle.
En revanche, on utiliserait davantage les services dits de « soutien aux familles » offerts par les
CRDI et les CLSC (Entrevue n° 1, 2004).

% Donnée tirée des rapports annuels d’activités 2002-2003 des cing CRDI de Montréal.
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Le soutien a la famille et aux proches

Plusieurs établissements et organismes offrent différents types de services de soutien aux
parents et aux proches a Montréal. Tout d’abord, a titre de porte d’entrée générale des services en
déficience intellectuelle (sauf si une personne recoit déja des services d’un autre établissement),
les CLSC doivent, en vertu du mécanisme de coordination de I’accés aux services, apporter du
soutien psychosocial a la famille dés I’annonce du diagnostic (RRSSS-MC, 2001 : 18). On peut
par ailleurs penser que, dans le cadre de leurs services psychosociaux courants, les CLSC peuvent
également apporter du soutien aux parents des personnes ayant une déficience intellectuelle. En
effet, selon I’OPHQ), la plupart des CLSC dispensent « des services professionnels de travailleurs
sociaux » qui peuvent aider les parents « a déméler certains problémes ou difficultés » qu’ils
peuvent rencontrer (OPHQ, 2002: 11).

Les cing CRDI de Montréal offrent aussi du soutien aux parents et aux proches. Celui-ci
prend la forme d’un « accompagnement » qui permet d’habiliter les parents a intervenir aupres de
leur enfant « en leur fournissant les moyens appropriés pour assurer le développement optimal de
cette personne » (TCDG, 2000 : 28). Certains CRDI peuvent également apporter, au besoin, du
soutien psychosocial aux parents et aux proches (OPHQ, 2002: 11).

En plus du soutien psychosocial, et a I’instar de ce que I’on retrouve ailleurs au Québec,
les CLSC gerent le programme de subvention de soutien a la famille (RRSSS-MC, 1998 : 73 ;
OPHQ, 2002b : 14 et 19). Comme nous I’avons vu dans la section portant sur les services en
déficience physique, ce programme s’adresse a la fois aux parents des personnes ayant une
déficience physique et aux parents des personnes ayant une déficience intellectuelle. En vertu de
ce programme, les parents peuvent recevoir une allocation annuelle leur permettant de s’offrir des
ressources de répit et de gardiennage. Le programme contient également un volet appelé « soutien
aux roles parentaux », mais, en 2002, aucune subvention n’était accordée a Montréal pour ce
volet du programme (OPHQ, 2002b : 4). En ce qui a trait au répit et au dépannage, en 2002, une
allocation annuelle maximale variant entre 2 095 $ et 4 380 $ pouvait étre allouée aux parents en
fonction de I’age de I’enfant et du niveau de soutien requis. Toutefois, toujours selon I’OPHQ,
malgré I’injection de 1,5 million de dollars dans le programme depuis 1997-98, les familles qui
ont bénéficié du programme en 1999-2000 n’ont recu en moyenne que 1 686 $. De plus, une

centaine de personnes étaient sur la liste d’attente tandis que 300 autres étaient en attente d’un
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rehaussement de leur allocation (OPHQ, 2002 : 18). En 2003-2004, un peu plus d’un million de
dollars ont été investis dans le programme pour les parents des enfants ayant un TED
(ADRLSSSM, 2004d : 21).

En plus de I’action des CRDI et des CLSC, les associations de parents et les organismes
communautaires jouent un réle important aupres des familles et des proches. En effet, au moins
une quinzaine d’organismes leur apportent différents types d’aide et de soutien sur I’Tle de
Montréal : information, écoute, relation d’aide, groupes d’entraide, etc. (LAREPPS, 2004).
Quatre organismes offrent notamment un service appelé « Parents-soutien », lequel permet aux
parents qui viennent d’apprendre que leur enfant a une déficience intellectuelle, de rencontrer

d’autres parents et de partager ainsi leurs expériences (OPHQ, 2002b : 7).

En plus des différents types de services d’aide et de soutien, les organismes
communautaires jouent également un rdle important au niveau des ressources de répit et de
gardiennage. En fait, sauf pour le répit spécialisé qui releve des CRDI, ce sont eux qui gérent
I’ensemble des ressources de répit a Montréal. La presque-totalité des organismes répertoriés
offrant du soutien aux familles dispensent un service de répit ou de gardiennage, dont I’organisme
Autisme et troubles envahissants du développement de Montréal (ATEDM). Cet organisme offre
une maison de répit pour les parents d’un enfant ayant un TED. Un autre organisme, Répit une
heure pour moi, offre également un service de répit, a domicile ou en installation, pour les parents
d’un enfant ayant un probleme pédopsychiatrique ou un TED. Au total, on compte huit services
ou maisons de répit a Montréal s’adressant aux personnes ayant une déficience intellectuelle ou
un TED, sept organismes communautaires offrant une banque de gardiennes ou un service de
gardiennage et au moins sept organismes qui offrent des camps de jour ou organisent des séjours
en camp de vacances (comme la corporation L’Espoir ou I’Association de Montréal pour la
déficience intellectuelle) (LAREPPS, 2004).

En ce qui a trait au service de répit spécialisé dispensé par les CRDI, il est généralement
offert a I’intérieur du réseau résidentiel des CRDI (RTF et RI), et peut prendre la forme de
« gardiennage qui peut s’effectuer au domicile de la personne ou a I’intérieur d’une ressource
privée ». Les CRDI offrent aussi un service de dépannage qui consiste a héberger temporairemrnt

une personne en situation « d’urgence sociale » et sans ressource résidentielle (TCDG, 2000 : 29).



128

Ainsi, on constate qu’il existe une offre importante de services destinés aux parents des
personnes ayant une déficience intellectuelle a Montréal. Toutefois, nous avons vu également,
dans une section précédente, que plus de 1 200 personnes étaient en attente d’un ou de plusieurs
services dans le cadre du programme de soutien a la personne, a la famille et a la communauté
des CRDI de Montréal. Bien que nous n’ayons pas les données permettant de distinguer les types
de services pour lesquels on a une liste d’attente, on peut présumer qu’une partie de ces services

concerne les services aux familles et aux proches.

Notons en terminant que, comme nous I’avons vu précédemment, le PSI prévoit la
planification et la prestation des services requis non seulement par la personne ayant une
déficience intellectuelle, mais également, le cas échéant, par sa famille et ses proches (RRSSS-
MC, 2001 : 17). On doit toutefois constater qu’il existe un écart entre les services qui sont requis
et ceux auxquels les parents et les proches ont effectivement accés. Ce probléme n’est toutefois
pas nouveau puisque, dés 1998, dans Le Défi de I’acces, la Régie régionale de Montréal-Centre
notait ces listes d’attente importantes (RRSSS-MC, 1998 : 73). Il semble que les sommes

investies depuis ce temps n’ont pas réussi a résoudre le probleme.

Le transport

Nous référons a la section portant sur les services en déficience physique pour une

description de I’offre de services de transport aux personnes ayant une déficience intellectuelle.

Nous ajoutons toutefois que, selon les données du MTQ (datant de 2001), des 13 460
personnes admises au transport adapté a Montreal, 2 099 présentaient une déficience intellectuelle
(MTQ, 2003). Par ailleurs, I’utilisation du transport adapté serait a la source des tensions parmi
les utilisateurs de services car les personnes ambulatoires, ici les personnes avec une déficience
intellectuelle, pourraient utiliser le transport en commun régulier s’il y avait suffisamment de
ressources pour l’accompagnement, réservant ainsi le transport adapté aux personnes non
ambulatoires (Dumais dans Vaillancourt et al., 2002). Cette tension est répercutée au niveau des
instances ministérielles du transport et de la santé, les premieres a prendre comme prétexte les
ratés du transfert de financement du réseau de la sante vers la Société de transport de Montréal

pour justifier les limites de I’offre de services.
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La vie associative

Nous avons répertorié 42 organismes communautaires et associations en déficience
intellectuelle (ou TED) dans la région de Montréal. Au moins le tiers disent qu’ils ont une

mission de soutien aux familles.

Prés d’une vingtaine sont regroupés au sein du CRADI, le Comité régional des
associations pour la déficience intellectuelle, qui a le mandat de défendre les droits et de
promouvoir les intéréts des personnes ayant une déficience intellectuelle (ou de I’autisme) et de
leurs familles. C’est le CRADI qui les représente sur les nombreuses tables de concertation de la
région, dans divers domaines d’activités. Le CRADI est membre de I’AQRIPH et Montréal est la
seule région ou il y a un regroupement de promotion exclusif aux personnes déficientes

intellectuelles.

PARTIE I1l. PORTRAIT DE L’OFFRE DE SERVICES EN SANTE MENTALE

La structure de base des services au Québec et dans la métropole

Au Québec, la politique de santé mentale de 1989 avait subdivisé les services de santé
mentale en trois types : les services de base courants (accueil, évaluation et « traitement approprié
dans un court délai »), les services spécialisés (hospitalisation, traitement en consultation externe,
suivi intensif dans la communauté) et les services de proximité favorisant le maintien des
personnes dans leur communauté. Dix ans plus tard, constatant « I’état d’avancement variable,
selon les régions, de I’organisation des services », les difficultés d’application de la politique ont
forcé le MSSS a déposer en 1998 un plan d’action ou les services en santé mentale étaient
réorganisés en huit points™ (MSSS, 1998). Les huit types de services s’adressaient toujours en

priorité aux personnes ayant des troubles graves.

Mais I’existence d’un cadre de référence ministériel n’a pas empéché qu’il y avait encore
des manquements importants et des variations considérables d’une région a I’autre, ce que le

Forum national de 2000 ainsi que le bilan 2003 du vérificateur genéral ont souligné (MSSS,

%% Ce sont : le suivi dans la communauté, I’intervention en situation de crise, le soutien pour la réponse aux besoins
de subsistance, le traitement dans la communauté, I’hospitalisation, les services d’entraide par les pairs, le soutien
aux familles et aux proches, et enfin les loisirs, I’éducation, le développement des habiletés personnelles et
I’intégration au travail.
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2001a ; Le vérificateur général du Québec, 2003). Le Forum avait forcé le ministére a cibler les

priorités suivantes :

e concrétisation de I’appropriation du pouvoir par les utilisateurs de services ;

e services aux enfants et aux jeunes ayant des troubles mentaux ;

e services aux adultes avec troubles graves, notamment le suivi dans la communaute,
I’intervention en situation de crise, les ressources résidentielles, I’intégration au travail, le
soutien aux familles (MSSS, 2001a : 19).

De tels avatars ont aussi jalonné I’évolution des services a Montréal, entre autres, parce
que, contrairement aux autres régions, la présence de quatre centres hospitaliers psychiatriques a
donné un poids considérable a ces établissements dans la structuration des services, notamment
dans la sous-région Est (White et al., 1993 ; Le vérificateur général du Québec, 2003). C’est ainsi
que plusieurs commentateurs ont noté que, malgré I’intérét aux « nouvelles pratiques en santé
mentale » dont faisait état la documentation officielle du réseau public, on n’invitait pas
ouvertement a dépasser le cadre du modele hospitalocentrique (White et coll., 2002). Dans ce
modele, les organismes communautaires, surtout ceux qui revendiquent le titre d’alternatifs,
constituent ce que, du point de vue du réseau public, I’on appelle les «services
complémentaires » ou les « services de proximité » (entraide, promotion et défense des droits,
hébergement, soutien dans les milieux de vie) (Le vérificateur général du Québec, 2003 : 31). La
preuve est que I’allocation budgétaire en santé mentale qui devait refléter un virage
communautaire dans I’organisation des services ne s’est jamais vraiment concrétisée™ (MSSS,
1998 ; DSPM 2001 ; Le vérificateur général du Québec, 2003 ; White et coll. 2002).

A Montréal, a partir des années 1960, les services de santé mentale ont été sectorisés,
c’est-a-dire que les établissements devaient dispenser les services de courte durée aux personnes
qui résident sur leur territoire, selon un découpage en six sous-régions. Jusqu’a la création des
CSSS en 2004, Montreal se subdivisait en six sous-régions pour les services en santé mentale,

chacune étant desservie par au moins un centre hospitalier et un centre de crise communautaire.

%2 pour 2001-2002, en santé mentale, le MSSS a réparti I’enveloppe budgétaire de 1,04 milliard de dollars de telle
sorte que les CH (généraux et spécialisés en psychiatrie) ont obtenu 76 % du montant, alors que les CLSC en
obtenaient 15 % et les organismes communautaires 6 % (3% allait a d’autres établissements). En sus de ce montant,
228 millions de dollars allaient & la rémunération des médecins et 188 millions de dollars au colt des médicaments.
Au total ( 1,456 milliard de dollars), la santé mentale représentait 8,5 % de I’enveloppe globale de la santé (Le
Vérificateur général du Québec, 2003 : 18).
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Or, si le nombre de ressources disponibles pour répondre aux besoins en santé mentale est
élevé, la répartition serait inégale entre sous-régions (White et al., 1993 ; Entrevues n° 15 et
n° 17). A la lumiére des données fiables®, seulement 20 % des Montréalais ayant des besoins de
services courants recevraient une réponse adéquate a leurs besoins (Direction de la santé publique
de Montréal (DSPM), 2001 : 29). Une organisation des services efficiente s’avére donc un défi

majeur.

Ensuite, il n’y a pas de PROS comme dans d’autres régions™. C’est qu’aprés la
publication en 1990 du premier Plan régional d’organisation des services de santé mentale
(RRSSS-MC, 1990 [1991]), les PROS en santé mentale ont étés intégrés aux plans stratégiques
de la Régie. Il faut ainsi se référer aux trois plans successifs adoptés par la Régie en 1995, 1998 et
2003. D’autres documents, entre autres, de la Direction de la santé publique (DSP), ont aussi fait
des constats ou des recommandations plus spécifiques a un sous-champ de la santé mentale. Or,
Montréal est la seule région a avoir sa propre DSP, qui a été, jusqu’a tout récemment, responsable
des programmes offerts en santé mentale®. C’est la DSP qui a priorisé notamment les services
relatifs a la comorbidité (toxicomanie et santé mentale), a la santé au travail, aux personnes
judiciarisées, aux troubles anxieux chez les jeunes, au jeu pathologique et a I’itinérance (DSPM,
2001, 2003).

Les régions de Québec et de Montréal disposent de 60 % des lits en psychiatrie mais ne
comptent que le tiers de la population québécoise, alors que le nombre de psychiatres par habitant
varie énormeément d’une région du Québec a I’autre (Le Veérificateur général du Quebec, 2003 :
15-18). Le MSSS n’ayant pas déterminé de cibles précises et mesurables pour les objectifs
poursuivis, les régies régionales n’ont pas eu de balises claires pour guider leurs actions. Et le
MSSS répartissant ses budgets sur une base historique (plutdt qu’en tenant compte des

indicateurs plus & jour concernant les profils de population et leurs besoins®), il n’assure pas un

% Le Rapport annuel de 2001 de la DSPM, intitulé Un nouvel éclairage sur la santé mentale des adultes montréalais
(ci-apres, le rapport annuel 2001), constitue un document repére pour les années a venir (DSPM, 2001). 1l se base en
effet sur une enquéte importante menée en 1999, afin de dresser un bilan de I’offre de services et de son adéquation
avec les besoins de la population, et il suggere des orientations d’action en santé mentale.

% En fait, et bien que ce soit prévu dans la Loi, la plupart des régies régionales n’avaient pas de plan d’organisation
des services de santé mentale complet et a jour en 2003, selon la vérificatrice générale (Le Vérificateur général du
Québec, 2003).

% Aprés le 30 janvier 2004, dans la nouvelle Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de
services sociaux de Montréal, la DSP demeurerait la direction qui s’occupe de la santé mentale.

% |_’année 2003 a été fertile en débats autour des changements d’allocation budgétaire.
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partage équitable entre les régions (ibid.). Finalement, contrairement a Montréal, les services
spéecialisés nécessitant une masse critique ne sont pas dispensés dans maintes régions, mais le
MSSS ne donne pas d’identifications claires concernant les responsabilités suprarégionales des

régions mieux nanties (ibid. : 21-22).

C’est tout de méme en concordance avec le Plan d’action ministériel que Montréal a
défini que, globalement, «les services de santé mentale (de prévention, curatifs ou de
réadaptation) sont une combinaison de services de santé et de services sociaux, de loisirs, de
services professionnels et bénévoles, de services éducatifs, y compris les services liés au
logement, a I’acces au travail et au soutien du revenu » (DSPM, 2003). Toujours en concordance
avec le ministere, la Régie régionale a distingué deux grandes catégories de services : les services
aux clienteles avec troubles courants (généralement transitoires mais d’intensité variable) et les
services aux clientéles avec troubles graves (généralement chroniques, associés a un niveau
d’incapacité qui interfere significativement dans les relations interpersonnelles et les compétences
de base). Rappelons que les troubles graves touchent de 2 % a 3 % de la population, mais
occasionnent 80 % des jours d’hospitalisation (Le veérificateur général du Québec, 2003 : 15-18).

Dans le cadre de ce portrait, nous nous en tiendrons surtout aux problémes graves et
persistants, en lien avec la définition légale du handicap (Loi sur I’exercice des droits des
personnes handicapées). Notons tout de méme que, selon la DSPM, bien que dix années
d’orientations régionales aient consacré tous les efforts sur les troubles graves, les troubles
courants mériteraient dorénavant plus d’attention et de ressources, notamment parce que la
prévention et la promotion peuvent y avoir des effets bénéfiques marqués en termes de qualité de

vie a long terme et de conséquences d’ordre économique (DSPM, 2003).

Les fournisseurs de services & Montréal : une description d’ensemble ¥

En principe, les services de premiére ligne, services de base courants et services de
proximité, sont organises sur une base sous-régionale. On y inclut les services courants
(évaluation et référence), de suivi non intensif dans la communauté, d’hébergement, d’intégration

au travail, de soutien aux familles et aux proches, d’entraide et de loisirs.

% Ces données proviennent de Ouadahi, Fleury et Grenier (2002), d’AMI-Québec/Association canadienne pour la
santé mentale (ACSM) (2003) et de la Régie régionale (RRSSSS-MC, 2003a).
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Pour les services de premiére ligne, Montréal était jusqu’en 2004 desservi par 29 CLSC.
S’y sont établies de trés nombreuses cliniques privées en psychologie et psychothérapie. Il y a
aussi une centaine d’organismes communautaires offrant des services en santé mentale
(LAREPPS (2004)®. Depuis plusieurs années, le Réseau alternatif et communautaire des
organismes en santé mentale de I’ile de Montréal (RACOR) est le principal interlocuteur
communautaire auprés de la Régie régionale (RACOR, 2003). Les organismes fonctionneraient
avec un budget d’environ 25 ou 30 millions de dollars annuellement, dont les trois quarts en

provenance de la Régie, selon les estimations du RACOR (2002).

S’agissant de services spécialisés de deuxieme ou troisieme ligne, Montréal comptait 16
centres hospitaliers ayant un département de psychiatrie ou de pédopsychiatrie. Quatre hopitaux
sont reconnus sur-spécialisés en psychiatrie (CHPSY) : Louis H-Lafontaine, Douglas et Riviére-
des-Prairies ont une vocation régionale (de soins de longue durée), tandis que I’institut Pinel a

une vocation provinciale pour la clientéle psychiatrique ayant des problemes avec la justice.

Aucun des 18 CR de Montréal n’a comme mission stricte de desservir les clientéles aux prises
avec des problémes de santé mentale®™. Ce mandat revient aux hopitaux et aux organismes

communautaires.

Le tableau 3.7 fournit une liste indicative des établissements et des organismes selon leur
mandat. Cette liste est qualifiée d’indicative car nous ne pouvons pas en garantir I’exhaustivité ou
I’exactitude : en effet, les sources documentaires ne donnent pas toujours les mémes informations
ou n’ont pas les mémes regroupements. Par exemple, il existe des inventaires qui ne considérent

que les services aux adultes et excluent d’emblée les unités spécialisées en pédopsychiatrie.

% En plus d’une quinzaine qui ont des mandats nationaux de représentation, ce qui porte le total des organismes
établis a Montréal a environ 125, chiffre correspondant aux données du RACOR (2002).

% En revanche, on sait que les deux centres de réadaptation en alcoolisme et toxicomanie s’adressent en bonne partie
a une clientéle ayant des problémes de santé mentale. Ce sont les centres Dollard-Cormier (public) et Le Portage
(privé) (RRSSS-MC, 2003a).
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anismes ayant des mandats spécifiques en santé mentale

Centres hospitaliers

Organismes communautaires

Autres

CHSPY

Louis H-Lafontaine, Douglas,
Riviere-des-Prairies, Pinel

Centres de crise

Transit, Association Iris,
Entremise, Autre Maison inc.
Service d’intervention psycho-
sociale W.I., Tracom

Urgence psychosociale-justice
CLSC Des Faubourgs

Dép. psychiatrie en CHSGS

Adultes : Fleury, Saint-Mary,
CHUM (Saint-Luc, Notre-
Dame, Hotel-Dieu), CUSM,
Hopital général de Montréal,
Hopital général du Lakeshore

Adultes et enfants : Hépital
général juif, Notre-Dame,
Jean-Talon, Maisonneuve-
Rosemont, Sacré-
Cceur/Albert-Prévost, Royal
Victoria/Allan Memorial

Enfants : Sainte-Justine,
Hopital de Montréal pour
enfants

Traitement clinique alternatif
et communautaire

Maison Saint-Jacques, Myosotis,
Centre des Pars, Expression
LaSalle, Ensemble, Prise 11

Clinique externe

Jean-Talon, CHUM, Louis-H.
Lafontaine, Riviére-des-Prairies,
Maisonneuve-Rosemont, Douglas,
Lakeshore, Royal Victoria, Hopital
général juif, Hépital général de
Montréal, Fleury, Sacré-Cceeur, St-
Mary, Pinel

Hopital de jour

10 centres hospitaliers, dont :
Douglas (Le Tremplin,
Crossroads, L’Envol), Hopital
général de Montréal, L.-H.
Lafontaine, Riviere-des-Prairies,
Maisonneuve-Rosemont

Suivi intensif

6 centres hospitaliers, dont :
Louis H-Lafontaine, Douglas,
Hopital général de Montréal

Services de crise/urgence :
9 centres hospitaliers

Suivi communautaire

Parrainage civique de I’Est,
Services communautaires Cypres,
Projet Suivi communautaire,
Perspective communautaire en
santé mentale, Projet Arc, Maison
Les Etapes/Forward House, Relax
Action, Suivi communautaire Le
Fil, Diogéne

Services courants

Dispensés en CLSC

Sources : Ouadahi, Fleury et Grenier (2002), AMI-Québec/ACSM de Montréal (2003), RRSSS-MC (2002).

Les réseaux intégrés de services et les réseaux intersectoriels

En santé mentale a Montréal, on insiste depuis longtemps pour aménager « des corridors

entre 1% et 2°™ ligne » (DSPM, 2001 : 41). 1l y a consensus sur la nécessité de mettre en place

un réseau intégré, d’abord et avant tout pour que les personnes et les familles aient acces aux

services dont ils ont besoin sans se perdre dans les méandres du réseau et des établissements
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spécialisés. Mais les préalables a une mise en réseau efficace constituent d’emblée un défi
organisationnel et culturel. En effet, selon des experts, ce sont trois systemes qui sont interpellés
ici plutét qu’un seul : un systeme de valeurs communes et de travail en équipe, un systeme de
gouverne et d’attribution des réles au sein de I’organisation, et un systeme clinique avec arrimage
entre les soins et les services dispensés par tous les intervenants (MSSS, 2002a : 14). Le MSSS
envisageait d’ailleurs les CLSC et les régies régionales pour garantir la cohérence et I’allocation
des ressources dans ce triple systéme, réiterant que « I’on cesse les luttes idéologiques et
corporatives, pour s’intéresser aux projets de vie de ces personnes et mieux répondre a leurs
différents besoins » (ibid. : 26).

L’ implantation en 2004 des réseaux locaux de services et d’instances locales, fusionnant
CSLC, CHSLD et certains hopitaux, laisse tout de méme planer quelques doutes: que le
découpage des roles entre établissements publics et organismes de la communauté ne se prétera
pas facilement a une telle refonte, si I’on en juge par les constats répétés au fil des années sur « la
mauvaise volonté de certains établissements » (DSPM, 2001 : 41)'®. L’idée de mettre I’accent
sur la collaboration entre professionnels et cliniciens, plutdt qu’entre établissements, n’est
probablement pas étrangeére au constat d’un certain blocage au niveau plus élevé de la hiérarchie

des établissements (Entrevue n°® 17).

Par ailleurs, depuis plusieurs années, chacune des six sous-régions de Montréal possédait
sa table de concertation multisectorielle et poursuivait I’objectif d’intégrer les services en santé
mentale. La consolidation de ces tables sous-régionales faisait partie de la cinquiéme priorité
énoncée dans le Plan 2003-2006 (RRSSS-MC, 2003b : 89). Les tables se composaient des
représentants de sept secteurs (CH, CLSC, organismes communautaires, milieu du travail,
transport, éducation, sécurité publique). Leur rble consultatif était d’assurer la continuité des
services entre les divers secteurs, de garantir une bonne distribution des services par sous-région
et, également, de favoriser une appropriation du pouvoir des personnes utilisatrices (ibid.).

Cependant, ces tables auraient été créées de maniére forcée et bureaucratique, avec comme

1% Pans un contexte de changement rapide et suscitant la controverse pour de nombreux acteurs — on pense ici aux
CLSC notamment et aux organismes de défense des droits, a Montréal surtout —, la publication du Plan d’action en
santé mentale 2005-2010 du ministére (MSSS, 2005) de méme que la volonté de mettre en place un nouveau « projet
clinique » dans les réseaux locaux (MSSS, 2004), risquent de ne pas étre pris avec le sérieux ou avec la confiance
requis pour cette importante réforme.
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résultat la formation des tables ayant un noyau dur d’acteurs traditionnels de la santé et un apport
ponctuel d’acteurs de I’éducation ou de la sécurité publique (Entrevue n°® 17).

La prevention, la promotion et le dépistage

Le programme national de santé publique dans la métropole

Globalement, la promotion de la santé et la prévention des traumatismes et des problemes

psychosociaux s’insérent dans le programme national de santé publique du MSSS.

En ce qui concerne particulierement la santé mentale, le MSSS a fait un suivi dans son
plan d’action sur la transformation des services en santé mentale (décembre 1998) et a adopté des
cibles prioritaires (suite au Forum sur la santé mentale de septembre 2000). La démarche
intersectorielle (entre ministéres) et la démarche entre partenaires (public, privé, communautaire)

sont privilégiées. Qu’advient-il a Montréal plus spécifiqguement?

Dans son Rapport annuel 2001, la Direction de la santé publique de Montréal (DSPM)
insiste fortement sur le travail de promotion et de sensibilisation a faire dans le champ de la santé
mentale. A ce titre, si la prévention est une priorité qui ressort dans chacun des trois champs de

déficience, elle I’est de maniére encore plus marquée en santé mentale™™".

On souligne le réle clé qu’ont a jouer les omnipraticiens, étant donné qu’ils sont
généralement les premiers a recevoir les personnes dans le besoin (DSPM, 2001). Le médecin de
famille demeure en effet le professionnel privilégié par les Montréalais pour discuter des
problémes de santé mentale. Toutefois, on observe « une certaine réticence chez le patient, et il
faut parfois partir d’un symptome physique pour I’amener a parler de ses problemes psychiques »
(DSPM, 2003). Dans le but de leur donner les moyens de bien remplir leur fonction, il faudrait
mieux former les médecins généralistes aux spécificités cliniques des problémes de santé
mentale, et a mieux faire ainsi le travail de dépistage et de prévention. De plus, I’on croit que le
mode de rémunération actuel incite les médecins a référer les personnes aux établissements
spécialisés, ce qui retarde le traitement de plusieurs d’entre elles et en démotiveraient d’autres a

poursuivre leur démarche (DSPM, 2003 ; Le Vérificateur général du Québec, 2003).

101} 4 vérificatrice générale du Québec a d’ailleurs remarqué que la prévention et la promotion n’avaient quasiment
pas été développées, faute de plan d’action et de financement dans les régions (2003 : 21).
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Le role traditionnel des CLSC

A travers le Québec, le CLSC est un autre acteur de premier plan, comme le stipule la Loi
sur les services de santé et les services sociaux. Tout CLSC doit fournir des services
psychosociaux courants, de nature préventive ou curative, de réadaptation ou de réinsertion, aux
personnes qui requiérent des services. Le CSLC voit a I’évaluation de leurs besoins et a ce que les
services leur soient offerts a I’intérieur du CLSC ou dans leur milieu de vie — a I’école, au travail
ou a domicile ; sinon, il s’assure que les personnes soient dirigées vers les établissements, les
organismes ou les personnes les plus aptes a leur venir en aide. Au-dela des services de base,
chaque CLSC tente d’adapter ses services aux besoins du milieu. Mais, en général, les CLSC sont
mieux préparés a accueillir les personnes ayant des troubles transitoires que des troubles graves.
Certains CLSC offrent des soins de psychogériatrie a domicile (AMI-Québec/ACSM, 2003 : 17).

A Montréal, on identifie clairement le CLSC comme faisant partie du continuum de
services en santé mentale, notamment en interface avec les CH pour prévenir I’hospitalisation ou
en réduire la durée. On I’identifie aussi comme travaillant en interface avec les autres ressources
pourvoyant des services de proximité, comme I’entraide et le soutien aux familles qui font face
rapidement aux rechutes (CLSC des Faubourgs, 2003 ; Association québécoise des parents et
amis du malade mental (AQPAMM), 2004). Mais le sous-financement (et, dans une certaine
mesure, la logique d’établissement) semble avoir jonché d’embdches la concrétisation du mandat
des CLSC dans la métropole, avec comme résultat que peu d’entre eux ont en fait mis en place

des équipes pour intervenir en santé mentale (AQPAMM, 2004 ; Entrevues n° 15, n° 16 et n° 20).

Le CLSC des Faubourgs contribue a actualiser les priorités régionales touchant, entre
autres, les enfants, les jeunes, les personnes itinérantes, les personnes aux prises avec le
VIH/SIDA. Récemment, dans un rapport d’activités, le CLSC souligne que I’accessibilité aux
services infirmiers et psychosociaux sont maintenant offerts le samedi, avec ou sans rendez-vous
(ibid.).

Historiquement, le CLSC des Faubourgs est le répondant pour les personnes migrantes et
pour les étudiants du centre-ville requérant des services d’accueil, d’évaluation psychosociale et

de dépannage. Il offre des services de promotion de la santé en milieu de travail dans un contexte
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d’approche paritaire, ainsi que des activités d’évaluation et de dépistage respectant le PROS en
santé et securité du travail (ibid.).

Enfin, en 2003, le CLSC des Faubourgs a egalement vu ses ressources augmenter pour
consolider le mandat régional conféré a son urgence psychosociale-justice en regard des
personnes dont I’état mental présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui. Ce service
intervient sur place pour aider les policiers et les travailleurs sociaux dans I’objectif d’éviter,
autant que possible, la judiciarisation. Le service est enchassé dans la Loi sur la protection des
personnes dont I’état présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui. L’institut Philippe-
Pinel, avec son centre de psychiatrie légale, offre, le cas échéant, des soins et services sur-
spécialisés (AMI-Québec/ACSM, 2003 : 2-3).

La métropole constitue un creuset de situations pathogenes pour les personnes
vulnérables. Les milieux de travail compétitifs, les quartiers des nouveaux arrivants, les poches
de pauvreté et d’itinérance, voire les établissements de jeu, constituent des lieux a risque pour la
santé mentale. La DSPM en a fait des secteurs a surveiller tant en ce qui concerne le
développement des problemes de santé mentale que I’aggravation des troubles graves (DSPM,
2001). La Régie régionale, grace a un budget de 2 millions de dollars, a coordonné pour
Montréal, Laval et la Montérégie, un site expérimental, rendant accessible aux joueurs en
difficulté et a leur famille un continuum de services allant de la prévention et du dépistage aux
autres services (RRSSS-MC, 2003a).

Le travail des organismes communautaires

Le travail des organismes communautaires est une troisieme composante de la prévention
et de la promotion. Dans la métropole, le RACOR identifie seulement deux organismes — tous
deux situés dans le Centre-Est — comme faisant de la promotion et de la prévention en santé
mentale (RACOR, 2002). Il s’agit de deux organismes se donnant une mission forte de
promotion : I’ACSM, filiale de Montréal (Association canadienne pour la santé mentale) et AMI-
Québec de Montréal (Alliance pour les malades mentaux). Chacune publie semestriellement un
bulletin (imprimé et sur Internet). L’ACSM a un mandat régional concernant la prévention des
troubles anxieux chez les jeunes, pour lequel la collaboration de la ligne téléphonique Tel-jeunes
est mise a profit (ACSM, 2004a). AMI-Québec a un rble majeur pour la communauté



139

anglophone. Ces deux organismes sont des constituantes importantes de réseaux canadiens. Les
colloques, les formations, les trousses d’information ou les guides qu’ils distribuent sont
géneralement bilingues, bien que chacun fonctionne plutét dans I’une des deux langues. Le volet
ethnoculturel est aussi présent dans la mission de ces organismes. En outre, si I’interface
communautaire-institutionnel se veut étre un horizon a construire, ces deux associations se
mobilisent surtout pour le développement des services de proximité ou de réadaptation sociale :
soutien aux familles, accés au logement, sensibilisation et dépistage dans les écoles, défense des
droits des usagers et des familles (ACSM, 2004a, Réseau de consultation sur la santé mentale
fédéral, provincial et territorial (RCMSFPT), 1997). Deux outils extrémement importants pour la
sensibilisation et I’information sur les problémes de santé mentale et sur les services disponibles
sont révises régulierement et disponibles gratuitement. Ce sont le Répertoire des ressources en
santé mentale du Montréal métropolitain (ACSM 2004b), et La maladie mentale : un guide
régional destiné aux familles (AMI-Québec/ACSM 2003).

Soulignons la production par I’ACSM-Montréal d’un Guide jeunesse scolaire bilingue,
Ma vie, c’est pas fou d’en parler !, qui a été diffusé dans 180 écoles de la métropole en 2003
(ACSM, 2004a). Du cote d’AMI-Quebec, plus de 50 écoles secondaires sont visitées

annuellement, et des tournées sont faites dans des cégeps et universités (AMI-Québec, 2003).

Mais a I’évidence, d’autres organismes communautaires font de I’écoute et de la référence
(11), de I’entraide (13) et du parrainage (3), contribuant aussi aux objectifs du mandat de
prévention et dépistage (RACOR, 2002). Notre propre inventaire fait état de huit organismes
disant qu’ils ceuvrent dans le secteur de la prévention (LAREPPS, 2004).

Le diagnostic, le traitement et I’intervention en situation de crise

Les services en santé mentale déployes par le réseau public de la santé et des services
sociaux, en alliance avec le réseau communautaire, peuvent étre classés en six grands types
(Quadahi et al., 2002) : hospitalisation, intervention en situation de crise, traitement dans la
communauté, suivi dans la communauté, apprentissage au travail, soutien au logement et
hébergement. Les trois premiers feront I’objet de la présente section, les trois autres seront

intégrés a la section « L’adaptation et la réadaptation ». D’autres types de services, comme
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I’entraide par les pairs, le soutien aux familles, les loisirs et certains services éducatifs sont aussi

donnés par le réseau public et le réseau communautaire (ibid.).

Les services hospitaliers (incluant le diagnostic, les soins et le traitement, I’intervention en
situation de crise, et le suivi intensif opéré a partir de I’hépital) peuvent faire I’objet de mesures
ou de programmes particuliers au niveau régional ou dans les établissements. Il en va, par
exemple, des programmes clientéles pour enfants ou pour adolescents dans les centres
hospitaliers psychiatriques (CHPSY) ou a I’hopital Sainte-Justine ; des services pour troubles
anxieux chez les jeunes adultes au niveau régional ; ou encore des services spécialisés aux
itinérants organisés a partir du CLSC des Faubourgs. La présence de nombreux CH dans la région
de méme que I’émergence des problémes plus spécifiques aux centres urbains, expliquent ce

genre de programmation spécialisée.

L’hospitalisation (courte et longue durée)

L’hospitalisation de courte durée est assurée par les hopitaux offrant des soins spécialisés
en psychiatrie. A Montréal, outre les quatre CHPSY, 11 CH ont des départements de psychiatrie
adulte et huit ont des départements de pédopsychiatrie (Ouadahi et al., 2002 : 114). Chacun de
ces établissements a la responsabilité de dispenser les services ambulatoires et de lits de courte
durée dans son secteur géographique (ibid.).

Bien que I’hospitalisation ne soit plus considérée comme le seul mode de traitement
approprié, il existe encore de fortes pressions sur I’hospitalisation de courte durée en raison
notamment du fait que I’urgence constitue souvent la porte d’entrée des services (Hopital Louis-
Hypolite-Lafontaine (HLHL), 2003).

Avec les années, la désinstitutionalisation a reduit progressivement le nombre de lits de
longue durée dans les CHPSY. C’est ainsi qu’en 2002-2003, on a fermé 114 lits de longue durée
dans les hopitaux psychiatriques de Montréal (Douglas, Louis-H.-Lafontaine, Riviere-des-
Prairies, Pinel) (RRSSS-MC, 1998, 2003). Ceci dit, relativement aux autres régions, ou méme a
la ville de Québec, ces nombres sont encore beaucoup plus elevés a Montréal (Le Veérificateur
général du Québec, 2003 ; Entrevues n° 15 et n° 16). Et méme si les CHPSY ont accéléré le

processus « virage dans le milieu » en y accordant les ressources récupérées par la fermeture de
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lits, I’accessibilité a des milieux résidentiels substituts ne rencontre pas la demande sans cesse

croissante (Entrevues n° 15, n° 16, n° 17 et n° 25).

Une autre particularité de Montréal tient au fait que, présentement, peu de résidents ont
acces aux lits de longue durée (Ouadahi et al., 2002: 116). Notons que les services
d’hospitalisation de longue durée se donnent sur une base régionale, alors que I’offre de courte
durée demeure en principe sous-régionalisée — ce qui accentue d’autant les critiques déja

nombreuses. Or, dans ce dernier cas, I’accessibilité varie d’une sous-région a I’autre.

Une breve description des quatre CHPSY donnera une idée de leur poids dans le réseau de
la santé mentale a Montréal. L’hopital Louis-H.-Lafontaine emploie 2 600 employés, dont la
moitié travaille & temps complet'%%. L’hépital a comme mission principale de dispenser des soins
dans une perspective de « traitement-réadaptation-réhabilitation » dans la sous-région est de I’Tle.
Il gere aussi un réseau important d’hébergement ou résident 1 650 personnes (voir la section
« Les ressources résidentielles » ci-dessous). Enfin, sa mission d’enseignement et de recherche —
via le centre de recherche Fernand-Séguin — se veut étre porteuse d’un leadership ressenti comme
nécessaire dans la construction d’un réseau intégré pour la métropole, comme en fait état le Plan
stratégique 2002-2007 de I’établissement (ibid.). En 2003, I’hopital a eu le mandat de mettre en
place une unité de réadaptation intensive pour la région métropolitaine, et il a obtenu un prix pour
la réalisation de son projet en partenariat de la clinique Cormier-Lafontaine, clinique visant a
donner des services intégrés aux personnes ayant a la fois des problémes de toxicomanie et de
santé mentale (HLHL, 2003).

L’hopital Douglas (HDH) emploie 1600 personnes. Il est doté d’environ 275 lits
d’hospitalisation pour enfants, adultes et personnes agées, et dispense ses services cliniques en
quatre divisions, en plus de ses services d’urgence (HDH, 2002, 2004)*%, Lh6pital Douglas s’est
positionné au centre d’un bon réseau de partenaires dans la sous-région du Sud-Ouest de I’Tle et
comme membre de la Table de concertation sous-régionale (Entrevue n° 15 ; White et al., 1993).
Sa division de pédopsychiatrie dispense des services cliniques bilingues, en plus d’offrir des
programmes sur-spécialisés pour la petite enfance (0-3ans), I’autisme (enfants et adolescents),
ainsi que pour les jeunes a risque, les troubles de I’alimentation et les troubles graves du

comportement a I’adolescence. La division de services sectorises pour adultes, en partenariat avec

102 \/0ir le site Internet http://www.hlhl.qc.ca/
103 \/0ir aussi le site Internet http://www.douglas.qgc.ca/accueil.asp?I=f
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les autres établissements et les organismes communautaires, vise la population du Sud-Ouest de
la ville au moyen des services ambulatoires, de six hépitaux de jours, et d’une équipe de crise. La
division de services ultraspécialisés pour adultes compte quatre programmes a vocation régionale
ou suprarégionale : troubles de I’alimentation (mandat provincial), troubles graves, services aux
handicapés intellectuels avec problémes psychiatriques, premier épisode psychotique. Le
programme des troubles graves est le plus important de tout I’hépital, tablant sur trois unités de
réadaptation intensive, des services ambulatoires, ainsi qu’une clinique externe, une équipe
PACT (Program for Assertive Community Treatment) et une équipe RIM (réadaptaion intensive
dans le milieu). Enfin, la division de gérontopsychiatrie, axée surtout sur des soins ambulatoires,
dispense aussi le programme ultraspécialisé de démence avec comorbidité psychiatrique (incluant
la maladie d’Alzheimer). L’hépital Douglas est un centre collaborateur, pour la formation, de
I’Organisation panaméricaine de la santé (OPS)/Organisation mondiale de la Santé (OMS). Il
abrite aussi un centre de recherche important, avec, entre autres, une chaire d’étude sur la

schizophrénie. Enfin, il gére un service de ressources résidentielles (ibid.).

L’hopital Riviére-des-Prairies offre un programme de pédopsychiatrie aux enfants et
adolescents de la sous-région est de Montreal. Il dispense aussi un programme sur-spécialisé des
troubles neurodéveloppementaux a toute personne présentant des pathologies psychiatriques ou
de graves problémes adaptatifs, en méme temps qu’une déficience intellectuelle ou un trouble
enhavissant du développement'®. La gamme de services comprend autant le diagnostic, I’hdpital

de jour, les services ambulatoires pour adultes, que I’hospitalisation de courte et moyenne durée.

L’institut Philippe-Pinel est le seul établissement au Québec pouvant donner les services
cliniques de traitement et de réhabilitation a la clientéle « santé mentale-justice », en plus d’étre
reconnu comme institut de recherche en psychiatrie 1égale'®. 11 offre des services de courte et de
longue durée en fonction de quatre axes : prise en charge des personnes (évaluation de son état
mental et de sa dangerosite, traitement, suivi dans la communauté), recherche, enseignement et
formation, et prévention. La clientele est surtout adulte, méme si I’institut peut accueillir des
adolescents. L’institut a développé des liens avec les autres partenaires du réseau (CH, Centres
jeunesse, CR, résidences de transition), mais aussi avec les services de sécurité publique et les

maisons de transition, pour lesquels il a obtenu des prix d’excellence du MSSS (ibid.).

194 \/oir le site Internet de I’hdpital : http://www.hrdp.qc.ca/
195 \/oir le site Internet http://www.pinel.qc.ca/notre_mission/index.htm
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La situation de crise

Les problémes graves de santé mentale impliquent souvent des périodes de stabilisation
entrecoupées de rechutes. L’urgence hospitaliere demeure donc importante dans le réseau de
services, et une quinzaine de CH ont une urgence psychiatrique a Montréal. Toutefois, pour une
prise en charge rapide et satisfaisante des personnes en situation de crise, la clé est la coordination
et la répartition adéquate des réles et des ressources. Or, cela n’a pas toujours été le cas a
Montréal et, encore aujourd’hui, en dépit des améliorations significatives, les intervenants sur
place (policiers, travailleurs sociaux, infirmiers) et le systeme lui-méme (hopital, CLSC, centre de

crise) n’arriveraient pas a réagir correctement & toutes les situations*®.

Une des pratiques innovantes des derniéres années fut de déléguer une partie du mandat
d’intervention en situation de crise a des organismes du milieu afin de désengorger les urgences

hospitalieres en offrant un hébergement de courte durée (Entrevue n° 20).

Il 'y a ainsi, dans chacune des sous-régions de Montréal, un centre de crise
(exceptionnellement deux dans I’Est) offrant des interventions téléphoniques et dans le milieu 24
heures sur 24 et sept jours sur sept, avec une évaluation, une intervention individuelle et des
possibilités d’hébergement et de dépannage a court terme (maximum six jours), en plus du suivi
et de la présence des équipes volantes (Entrevues n° 18 et n° 20 ; AMI-Québec/ACSM, 2003).
Les centres de crise sont les suivants : Le Transit (Centre-Est), L’Entremise, L’Appoint (Est),
Association Iris (Nord et Laval), L’Autre Maison Inc. (Sud-Ouest), Service d’intervention
psychosociale West Island (Ouest), TRACOM (Centre-Ouest). Cette derniére sous-région abrite

aussi L’Abri d’espoir, un centre pour femmes.

Outre le service offert par les centres de crise, I’intervention téléphonique 24 heures sur

24 et sept jours sur sept peut se faire a partir des mandataires régionaux tels que Tel-Aide.

Le Forum national de 2000 a en outre noté que le Service d’urgence psychosociale-justice
de Montréal-Centre, intégrant en réseau les hépitaux, CLSC, centres de désintoxication, agents de
la justice et organismes communautaires, constituait un projet novateur en santé mentale en

évitant la judiciarisation des cas de crise et de décompensation (MSSS 2001a : 45). Ce service

198 \/oir, entre autres, les compte-rendus récents de la Table de concertation en santé mentale de la sous-région est de
Montréal, publiés sur Internet : http://www.hlhl.qc.ca/documentation.html




144

était coordonné par le CLSC des Faubourgs (Ouadahi et al., 2002 : 114). L’institut Philippe-
Pinel, avec son centre de psychiatrie légale, offre, le cas échéant, des soins et des services sur-
spécialises (AMI-Québec/ACSM, 2003 : 2-3).

Le traitement dans la communauteé (services hospitaliers ambulatoires)

Montréal compte sur des cliniques externes et des hopitaux de jour/centres de jour dans
chaque sous-région, offrant ainsi partout des services ambulatoires (Ouadahi et al., 2002 ;
RRSSS-MC, 2002).

Certains organismes communautaires offrent aussi des traitements. La Maison Saint-
Jacques, par exemple, une ressource alternative fondée en 1972, dispense des traitements
thérapeutiques de groupe a long terme et des services cliniques d’approche psychanalytique aux
18-50 ans (et aux meres de 18-45 ans), les jours ou les soirs, dans le Centre-Est de I’Tle'%”. Dans
la méme sous-région, on retrouve Myosotis et, ailleurs a Montréal, le Centre des Pars, Expression
LaSalle, Ensemble et Prise Il (Ouadahi et al., 2002 : 116-121).

Les clientéles particulieres et les services sur-spécialisés
¢ Lesenfants et les jeunes

Nous avons vu précedemment que I’hdpital Riviere-des-Prairies offrait un programme de
pédopsychiatrie aux enfants et aux adolescents de la sous-région est de Montréal. La gamme de
services comprend autant le diagnostic, I’hospitalisation de courte et de moyenne durée, que des
services en partenariat avec la commission scolaire de la Pointe-de-I’Tle. En revanche, le service
socioprofessionnel est en decroissance : on dirige les jeunes vers les services specialisés de main-
d’ceuvre ou des centres de réadaptation convenant a leurs besoins. Nous avons vu également que
I’hépital Douglas avait une importante division de pédopsychiatrie avec des services cliniques
bilingues. On y dispense des programmes sur-spécialisés pour la petite enfance (0-3ans),
I’autisme (enfants et adolescents), ainsi que pour les jeunes a risque, les troubles de I’alimentation

et les troubles graves du comportement a I’adolescence. L’hopital Sainte-Justine et I’hopital de

197 v/oir le site Internet de la Maison Saint-Jacques : http://www.maisonstjacques.com/index.html#haut
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Montréal pour enfants (Montreal’s Hospital for Children) ont les départements de

pédopsychiatrie les plus importants et les plus connus de la métropole.

La DSP de Montréal a développe le Plan d’action sur les troubles anxieux chez les jeunes
de 14-25 ans. Ce plan faisait suite aux décisions prises par les partenaires de la région. On insiste
beaucoup sur la mise en place des mécanismes de dépistage précoce et de traitement de premiére
ligne. En 2004 a eu lieu le lancement de la premiere campagne de sensibilisation (Entrevue
n° 17).

¢ Les personnes agées

Nous avons vu que I’hépital Douglas a une division de gérontopsychiatrie, axée surtout
sur des soins ambulatoires. Il dispense aussi le Programme ultraspécialisé de démence avec
comorbidité psychiatrique (incluant la maladie d’Alzheimer), communément reconnu par

I’acronyme PDCP.

L’hépital Louis-H.-Lafontaine n’a pas, a proprement parler, de services de traitement sur-
spécialisés pour la clientéle &gée. En revanche, il administre des ressources résidentielles

s’adressant exclusivement aux personnes agées présentant des troubles mentaux.

¢ Les personnes en crise suicidaire

A Montréal, on I’a vu précédemment, les difficultés particuliéres et les situations de crise
ont donné lieu a des ententes de partenariat menant a I’attribution des mandats aux centres de
crise. En revanche, il ne semble pas y avoir de protocole particulier concernant les crises
suicidaires, si ce n’est les projets spéciaux relevant de la DSP. Au cours des derniéres années, on
a notamment ciblé la prévention du suicide autour du pont Jacques-Cartier, la vigie concernant les
personnes aux prises avec un probléme de jeu compulsif, ainsi que la concentration des efforts sur

les jeunes présentant des troubles anxieux (DSPM, 2003).

+ Les personnes itinérantes et les personnes judiciarisées

Concernant les personnes itinérantes, il ne semble pas y avoir de protocole spécifique
attribuant des mandats a I’un ou I’autre des établissements a Montréal, si ce n’est au CLSC des
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Faubourgs. Ce dernier intervient sur des priorités régionales touchant, entre autres, les jeunes, les
personnes itinérantes, les personnes aux prises avec le VIH/SIDA. Historiquement, le CLSC des
Faubourgs est le répondant pour les personnes migrantes et pour les étudiants du centre-ville
requérant des services d’accueil, d’évaluation psychosociale et de dépannage. Il offre des services
de promotion de la santé en milieu de travail dans un contexte d’approche paritaire, ainsi que des

activités d’évaluation et de dépistage en santé et sécurité du travail (CSLS des Faubourgs, 2003).

Concernant les personnes judiciarisées, on a vu préecédemment que le CLSC des
Faubourgs a un mandat régional pour son urgence psychosociale-justice en regard des personnes
dont I’état mental présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui. Le service d’urgence
intervient sur place pour aider les policiers et les travailleurs sociaux. Quant & I’institut Philippe-

Pinel, il offre les soins et les services sur-spécialisés a la clientele « santé mentale-justice ».

+ Les problématiques multiples

En regard de la santé mentale, on peut observer a Montréal que les problématiques
multiples constituent une liste de cas particuliers dont le volume est suffisant pour susciter la
création de services spécialisés (RRSSS-MC, 2002 : 18-22). Ceci dit, parmi les problématiques
souvent associees a la santé mentale et pour lesquelles on constate que les ressources manquent a
Montréal, on retrouve notamment: la déficience intellectuelle, les troubles graves du

comportement, les problémes de toxicomanie, ou un profil d’itinérance.

Dans le premier cas, nous avons vu que des corridors de services et des mandats plus
clairs ont été aménagés entre, notamment, I’hépital Riviére-des-Prairies et les centres de
réadaptation en déficience intellectuelle, concernant, d’une part, le diagnostic, et, d’autre part, les
services de réadaptation et d’hébergement. Mais il y a encore place a I’amélioration car beaucoup
de personnes sont encore laissées a elles-mémes, faute de services ou de porte d’entrée clairement
indiquée. Une demi douzaine d’hdpitaux desservent des clienteles ayant cette double
problématique (RRSSS-MC, 2002 : 20 ; 2003b).

Dans le second cas, le Programme régional d’expertise multidisciplinaire en troubles
graves du comportement (PREM-TGC), créé en 1999, consiste plus précisément a « rehausser la
capacité du réseau, notamment les centres de réadaptation et les centres hospitaliers, a résoudre

les troubles graves du comportement spécifiquement chez les usagers présentant une déficience
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intellectuelle ou une déficience physique » (RRSSS-MC, 2003c). Plusieurs hdpitaux demeurent
aussi concernés par une clientéle présentant une double problématique santé mentale — TGC
(RRSSS-MC, 2002 : 20 ; Entrevue n° 22). En quelques années, la majorité des intervenants ont
rapporté des améliorations considérables dans leurs capacités a intervenir adéquatement dans les
cas de problématiques multiples liées aux TGC (ibid.). Cependant, aucune enquéte n’a été faite

aupres des personnes ou des familles utilisatrices de services.

Pour les cas de toxicomanie, nous avons vu précedemment que des projets communs entre
établissements psychiatriques et centres de réadaptation en toxicomanie, entre I’hépital Louis-H.-
Lafontaine et le centre Dollard-Cormier, par exemple, avaient ouvert la voie a des services
adaptés a cette clientéle (voir la section « Le diagnostic et I’hospitalisation »). Quant aux
personnes itinerantes, la DSPM a encourage la Régie régionale et le CLSC des Faubourgs a
développer les services en leur faveur (voir la section « La prévention et le réle traditionnel des
CLSC »).

L’adaptation, la réadaptation et le suivi dans la communauté (ou « maintien a domicile »)

Au Québec, les services de maintien a domicile sont peu utilisés par les personnes avec
des problemes de santé mentale, bien qu’elles puissent avoir recours au soutien psychosocial des
CLSC. Elles sont plut6t aidées dans le cadre du suivi intensif dans la communauté (offert par les

CH) ou d’ententes de suivi communautaire (offertes par des organismes communautaires).

Le suivi dans la communauté (suivi intensif dans la communauté, suivi communautaire)

Le suivi intensif — communément appelé PACT pour Program for Assertive Community
Treatment — est un programme particulier offert par certains centres hospitaliers : Louis-H.-
Lafontaine (Est), Douglas (Sud-Ouest), Hopital général (Centre-Ouest) et Lakeshore (Ouest). 1l
n’y a pas de PACT dans les deux sous-régions Centre-Est et Nord (Ouadahi et al., 2002 : 116-
123), bien que Fleury et Sacré-Cceur offrent une forme de suivi intensif dans cette derniere sous-
région (RRSSS-MC, 2002 : 16). En effet, le suivi intensif prend diverses formes selon les CH qui
le dispensent. Par exemple, Douglas et Général offrent le PACT proprement dit, et Louis-H.-

Lafontaine s’est doté d’une équipe de suivi intensif en milieu naturel (SIMN) (ibid.).



148

Quant au suivi communautaire, il se veut généralement un ensemble de services alternatifs
a I’approche bio-psychomédicale et, surtout, offerts sur une base libre et volontaire. On y donne
un suivi individuel (offert a domicile, si necessaire) ayant trait a la recherche de logement, le

développement d’habitudes de vie, I’accompagnement (Cypres, 2003).

Pour le suivi communautaire, il y a eu traditionnellement un organisme mandaté dans
chacune des six sous-régions. Cependant, les ressources semblent différemment réparties a cause
des volumes de clientéle variables et de I’age des organismes (ibid.). Voici la liste des organismes

qui ont été mandatés :

e Parrainage civique de I’Est et Services communautaires Cypres (Est) ;

e Projet Suivi communautaire (Sud-Ouest) ;

e Perspective communautaire en santé mentale (Ouest) ;

e Projet ARC-Agence de réinsertion communautaire/Agency for Reintegration in the
Community et Maison Les Etapes/Forward House (Centre-Ouest) ;

e Relax Action (Nord) ;

e Suivi communautaire Le Fil (Centre-Est).

Quant a Diogene, il a une vocation régionale (AMI-Québec / ACSM, 2003).

L’entraide par les pairs

De tres nombreux organismes communautaires organisent des groupes d’entraide a
Montréal. Certains centres hospitaliers sont aussi favorables a ce que les familles et les usagers
forment des groupes d’entraide, et accordent une certaine aide en ce sens. Dans ces cas, I’entraide
par les pairs n’a donc pas nécessairement la forme de groupes « par et pour » au sens strict du
terme, puisqu’elle a comme point d’origine ou de ralliement une ressource tierce. Par exemple,
AMI-Québec soutient la formation de nombreux groupes d’entraide. Les organismes de suivi

communautaire font de méme.

Dans son enquéte de 2002, le RACOR a recensé une douzaine d’organismes dits
d’entraide, tandis que I’ Association canadienne pour la santé mentale en a identifié un plus grand
nombre faisant a la fois de I’entraide et du soutien psychosocial (RACOR, 2002 : 5; AMI-
Québec/ACSM, 2003 ; ACSM, 2004).
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Les ressources résidentielles

Les ressources disponibles a Montréal sont accessibles directement ou sur référence d’un
travailleur social en établissement (AMI-Québec/ACSM, 2003 : 35). Bien qu’il soit difficile de
dénombrer clairement le nombre de personnes hébergées ou en logement présentant des

problémes de santé mentale'®®

, Nous avons releveé certains indicateurs a partir de nos données. En
outre, la variété des ressources existantes et des clienteles auxquelles elles s’adressent — on pense
ici aux personnes itinérantes ou aux personnes agées presentant des troubles mentaux — ne permet

pas d’avoir des donneées justes.

Ceci dit, le CH Louis-H.-Lafontaine hébergerait quelque 1650 personnes (Entrevue
n° 25) tout en s’occupant de I’ensemble de la clientéle francophone, tandis que le CH Douglas
gererait I’ensemble des ressources anglophones (Entrevue n°27): un total d’environ 150
résidences. Le tableau 3.8 dessine I’offre plus détaillée des trois hépitaux montréalais qui en ont
le mandat, soit Douglas, Louis-H.-Lafontaine et Riviére-des-Prairies. Outre les lits de courte et de
longue durée encore existants, les ressources sont de type hébergement avec quelques projets de

logements plus autonomes.

198 Notes personnelles des auteurs (hiver 2006) : un expert dans le domaine de la santé mentale nous a confirmé la
difficulté de répertorier les ressources résidentielles en santé mentale en raison de plusieurs facteurs : frilosité des
acteurs a dévoiler leurs effectifs réels, enjeux budgétaires, éparpillement des ressources existantes et contrdles
irréguliers. Une situation relativement nébuleuse prévaut aussi en déficience intellectuelle (Entrevue n° 8).
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Tableau 3.8
Places en hébergement offertes par les CHPSY de Montréal
Douglas Louis-H.-Lafontaine Riviere-des-Prairies
Lits Lits Lits
266 (176 de longue durée) n.d. 133 (en processus de transfert
vers les CRDI ou les CHSLD

Ressources contractuelles Ressources contractuelles de la région)
(RI*, RTF*) (RI, RIP*, RTF)
RI : 165 places RI : 484 places (en OBNL) Ressources (RI, RTF)
RTF : 800 places RIP : 340 places (18 installations) n.d.
RI-RTF du CUSM* : 1 000 RTF : 620 places (105 installations)

places
Hébergement de L.H.L.
Résidences de groupe :

45 places (5 installations)
Hébergement individualisé :

78 places (3 installations)
Hébergement spécialisé/transit :
40 places (4 installations)
Service de gérontopsychiatrie :
39 places (2 installations)

Centre de crise

9 places (1 installation — L’ Appoint)
*Ressources de type familial (RTF), Ressources intermédiaires (RI), Ressources intermédiaires privées (RIP), Centre
universitaire de santé McGill (CUSM).

Sources : Hopital Douglas, Entente de gestion et d’imputabilité - Régie de Montréal-Centre, Service des ententes de
gestion, janvier 2004 ; Louis-H.-Lafontaine, Pochette d’information, Direction des services de réadaptation et
d’hébergement dans la communauté, janvier 2004 ; Régie régionale de Montréal-Centre (2003a), Rapport annuel
d’activités 2002-2003 : 43.

Du cété des organismes communautaires, une étude de la Fédération des OSBL
d’habitation de Montréal (FOHM) aurait dénombré quelque 225 unités destinées aux personnes
ayant des troubles mentaux dans une douzaine de résidences, sans compter les 750 unités pour

personnes seules, dont bon nombre présentent des problémes de santé mentale (Entrevue n° 29).

Le bilan des ressources résidentielles en santé mentale au Québec ne fait pas d’exception
pour Montréal. 1l y manque des ressources et des places. La vérificatrice générale souligne que
les «ressources résidentielles disponibles sont peu variées et mal adaptées aux nouvelles
pratiques en santé mentale » (2003 : 16), constat repris a la Régie régionale (Entrevue n° 17). En

2004-2005, les médias ont rapporté que la qualité des logements variait grandement et que la
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surveillance par les établissements n’était pas eétanche ni obligatoire — surtout dans le cas de

logements sur le marché privé'®.

Les ressources communautaires offrent un lieu de résidence avec des services de soutien a
court ou a long terme. Selon le RACOR, une douzaine d’organismes montréalais sont dédiés a
I’hébergement, alors que d’autres integrent hébergement et logement a leur mission principale
(2002 : 5). Le tableau 3.9 identifie les principales résidences de type OBNL qui hébergent ou

supervisent des logements pour les personnes présentant des problémes de santé mentale.

Tableau 3.9.
Principales résidences sans but lucratif, selon les sous-régions :
Centre-Est Centre-Ouest Nord
Maison L’Echelon, Maison Le | L’Abri en ville, Appartements Association Iris, CAMEE,
Parcours, Maison Saint- supervisés (communauté juive), | Maison Leclerc, Maison MGR
Dominique, Auberge Club ami, Communauté
Madeleine, Le Chainon, thérapeutiqug La Chrysalide,
Résidence de I’Académie Maison Les Etapes, YWCA,

Maison Marguerite, Old Brewery
Mission, Résidence Belvédeére

Est Sud-Ouest Ouest
Maison L’Echelon, Maison Le | L’Abri d’espoir, L’Entre-toit, Foyer Omega, Service
Parcours, Maison Grise, Maison | Habitations d’Aragon-Jorgues, d’intervention psychosociale
L’Intervalle, Le Mdrier, Impact, Maison Lucien-L’Allier, | W.1,, ParrainAage civique de
Résidence Fleurie Projet PAL I’Ouest de I’'lle

Source : AMI-Québec/ACSM (2003 : 35-36) ; Ducharme (2000).

La Maison L’Echelon est certainement I’une des plus imposantes avec une vingtaine de
résidences logeant prés de 300 personnes*™. Signalons que L’Echelon gére la majorité des

résidences a titre de RI ayant des ententes avec des CH de Montréal.

Dans le Sud-Ouest, le projet Aide au logement (PAL) a fait I’objet d’une étude ou son
caractére ancré dans la communauté a été mis en evidence (Morin, 2003). Le projet PAL
démontre les avantages de se coaliser avec tous les organismes du milieu, y compris le réseau
public et le secteur privé, et pas seulement au sein du tiers secteur. PAL a réussi a convaincre les
instances publiques, comme I’Agence régionale, ainsi que des établissements, comme I’hopital

Douglas, a soutenir ses projets de centres de jour et d’hébergement. Certes, la réadaptation des

199 En 2004, les CH Jean-Talon et Douglas ont été mis sur la sellette, bien que leur responsabilité Iégale ne soit pas
établie dans les cas médiatisés d’insalubrité et de négligence.
19 v/oir le site Internet : http://www.maisonechelon.ca/1024/index.htm




152

personnes et le processus d’acquisition des compétences sociales sont semés d’embdches, de
retours en arriere et de conflits. Mais au-dela de ces difficultés, PAL a produit des effets
bénéfiques sur les personnes ayant eté psychiatrisées et a contribué a changer la donne entre le

milieu institutionnel et communautaire.

Plusieurs résidences s’adressent a des personnes ayant une multiproblématique. On pense
a la Old brewery Mission, qui recoit des personnes itinérantes; au Chainon, qui abrite des
femmes violentées ; a la Maison Saint-Dominique, qui héberge des personnes agées; ou au
YWCA.

Le soutien aux familles

Au Quebec, dans le champ des services en santé mentale, le soutien aux familles est
vraiment « le parent pauvre » du réseau. La documentation en fait largement état (Le Vérificateur
général du Québec, 2003).

Les CH et les CLSC offrent, de maniére variable, du soutien aux familles et aux proches
sous la forme de séances de consultation et d’information. Mais le soutien aux familles en santé
mentale revient essentiellement aux organisations du milieu. Notons a cet effet que AMI-Québec
et ’ACSM, filiale de Montréal, publient depuis douze ans un guide destiné aux familles, les
informant de tous les services publics et communautaires disponibles & Montréal et a Laval dans
le champ de la santé mentale (Ami-Québec/ACSM, 2003).

Montréal compte de nombreuses associations, a vocation nationale ou régionale, mais il
demeure que les besoins dépassent largement I’offre de services. Par exemple, I’AQPAMM a son
siége social dans la métropole et s’est dotée de bureaux dans des sous-régions de I’Tle. De son
coté, AMI-Québec offre ses services aux familles résidant dans le Centre-Ouest de Montréal,
mais recoit aussi une clientele en provenance de toute la métropole et méme d’ailleurs, puisque
I’organisme donne des programmes de soutien et des programmes éducatifs en anglais, et qu’il
est le doyen des regroupements familiaux au Québec. AMI-Québec a d’ailleurs fait I’objet d’une
couverture importante au Canada lors d’une recension des meilleures pratiques en santé mentale
(RCSMFPT, 1997). Outre le soutien de base, sous forme d’aide et de suivi téléphonique, ou de
référence, I’organisme offre des cours et des ateliers aux familles et aux usagers ; le manuel

gratuit La maladie mentale : un guide destiné aux familles (en frangais et en anglais) ; des
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rencontres régulieres des groupes d’entraide ; des séries de conférences. Il fait aussi la promotion

des droits des personnes et de I’inclusion des proches a I’équipe de soins.

Les associations de parents et amis ont eu un siége permanent a chacune des tables de
concertation sous-régionales (Entrevue n° 24). On retrouve six associations francophones et deux
bilingues, associées aux sous-régions de I’Tle. Ces associations offrent du soutien, des services

d’aide juridique, de référence et, parfois, de répit. Ce sont :

e du c6té francophone : I’Association québécoise des parents et amis du malade mental
(Centre-Est), I’Association des parents et amis du bien-étre mental (APABEM) du Sud-
Ouest de Montréal, La Parentrie et I’ Association de parents pour la santé mentale de Saint-
Laurent-Bordeaux-Cartierville (Nord), la Société quebécoise de la schizophrénie et
I’ Association des parents et amis de I’hdpital Riviere-des-Prairies (Est) ;

e du cdté anglophone ou bilingue : Les Amis de la santé mentale, banlieue ouest/ Friends for
Mental Health, West Island et AMI-Québec Alliance pour les malades mentaux/Alliance
for the Mentally 11l au Centre-Ouest.

On trouve aussi certains services aupres des organisations suivantes : Répit-Ressource de
I’Est, Association parents et amis de I’hopital Rivieres-des-Prairies, Répit « Une heure pour
moi », Projet ARC.

Enfin, La Ligne Parents (Centre-Est), Multi-Ecoute (Centre-Ouest) et plusieurs autres
organismes communautaires a vocation sous-régionale, régionale ou provinciale, permettent aux
familles de Montréal et aux proches des personnes aux prises avec des problemes de santé
mentale d’obtenir aide et conseil par voie téléphonique 24 heures par jour (AMI-Québec/ACSM,
2003 : 43-44).

Les services éducatifs

Les services éducatifs qui s’adressent aux jeunes présentant des problémes de santé
mentale sont inclus dans I’offre de services adaptés aux éleves handicapées ou en difficulté
d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA). Les diagnostics de santé mentale étant rares avant
I’adolescence ou méme I’age adulte, il n’existe pas de services spécifiques au niveau primaire ou

secondaire. En revanche, au niveau post-secondaire, I’Association québécoise de réadaptation
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psychosociale (AQRP) a fait état recemment des manques de ressources pouvant permettre aux
étudiants de poursuivre des études post-secondaires. Les régions métropolitaines, ou I’on retrouve
un plus grand nombres d’établissements collégiaux et universitaires, sont appelées a améliorer les

services destinés & ces personnes™.

Le travail et les activités productives

Les centres hospitaliers specialisés offrent encore certains services d’intégration sociale
par le travail. Mais la mission d’employabilité et d’intégration en emploi releve surtout des
OBNL ou des entreprises d’économie sociale. D’ailleurs, & I’échelle du Québec, le Comité de la
santé mentale a dressé un état de situation dans lequel on promouvait I’intersectorialité pour

112

favoriser I’intégration au travail (2001), tant dans les programmes gouvernementaux qu’avec

les acteurs du tiers secteur.

L’hopital Louis-H.-Lafontaine administre quatre centres de réadaptation par le travail dans
I’Est de la ville, ou les participants font I’apprentissage d’habitudes de travail et d’habiletés
sociales. Il offre le programme de réadaptation professionnelle Perspectives, par lequel les
personnes vérifient leur potentiel et s’entrainent a des taches a travers des expériences de travail
bénévole dans divers secteurs communautaires ou privés (HLHL, 2004). L’hopital a aussi été

partenaire dans la création de I’entreprise d’économie sociale INNOVA.

INNOVA et quelques autres entreprises d’économie sociale de la région ont été des chefs
de file en matiere d’insertion en emploi pour les personnes aux prises avec des problemes de
santé mentale (Dumais et Vaillancourt, 2005). Collection INNOVA est une usine de confection
de vétements adaptés ou travaillent des personnes ayant été psychiatrisées. En 2004, elle
embauchait déja une trentaine d’employés, dont plus de la moitié avaient des probléemes de santé
mentale. L entreprise met en place des mesures d’aménagement pour ses employés, par exemple,

du temps de travail flexible ou partiel, avec encadrement et communication pro-actifs. Elle est

111 v/oir le numéro spécial du bulletin trimestriel de I’AQRP, Le Partenaire, vol. 10, n° 2, hiver 2003, 30 pages.
112 Comité de la santé mentale du Québec (2001). L’intersectorialité et I’intégration au travail des personnes vivant
avec des problémes graves de santé mentale, décembre, 98 pages, <http//: www.msss,gouv.gc.ca/csmg>
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devenue un fournisseur important de vétements pour personnes agées en perte d’autonomie®®.
Une autre entreprise ayant une vocation similaire de réinsertion, La Part-du-Chef, prépare des
repas surgeles et autres produits alimentaires qu’elle vend sur le marché et, notamment, a des
cafétérias ou des popotes roulantes’**. En 2003-2004, I’entreprise a accueilli une trentaine de

personnes en stage de formation de six mois.

Les organismes communautaires sont actifs dans I’employabilité et I’aide a I’insertion en
emploi. L’un des plus anciens et des plus connus est Accés-Cible S.M.T., qui a, depuis 15 ans,
aidé plus de 1 000 personnes ex-psychiatrisées a trouver du travail (ibid.). Acces-Cible S.M.T. a
d’ailleurs ét¢ nommé comme exemple d’organisation ayant une «bonne pratique » dans un

rapport de I’Organisation mondiale de la santé (Charbonneau, 2002).

De son c6té, le SSMO L’Arrimage est mandaté par Emploi-Québec pour assister les
personnes aux prises avec des probléemes de santé mentale de la région a se trouver de I’emploi.

Ce SSMO a en outre des ententes avec les hdpitaux psychiatriques (Entrevue n° 26).

Le RACOR a inventorié, sur I’ensemble de I’ile de Montréal, huit organismes
communautaires se donnant comme mission principale I’intégration au travail (RACOR, 2002 :
5). Mais au-dela de cette mission spécifique, AMI-Quebec et I’ACSM identifient une quinzaine
d’organisations offrant de la formation professionnelle ou de I’aide pour le retour au travail, en
plus de six ressources ayant une vocation régionale : Acces-Cible, L’Arrimage, les projets PART,
I’Atelier d’artisanat du Centre-Ville, le Centre d’apprentissage parallele CAP et L’Hirondelle
(AMI-Québec/ACSM, 2003 : 36-38). Notre inventaire en a identifié une douzaine (LAREPPS,
2004).

Enfin, rappelons que Montréal compte huit CTA, ou peuvent étre embauchées des
personnes ayant été psychiatrisées.

13 voir les articles dans le bulletin de I’ Association québécoise de réadaptation psychosociale Le Partenaire sur
« Economie sociale et entreprises sociales en santé mentale », vol. 12, n® 3, printemps 2005.
14 v/oir les articles dans le bulletin de I’ Association québécoise de réadaptation psychosociale Le Partenaire sur
« Economie sociale et entreprises sociales en santé mentale », vol. 12, n® 3, printemps 2005.
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Le transport

Selon les données de 2001 du MTQ (2003), des 1 340 personnes admises au transport
adapteé a Montréal, 703 présentaient une « déficience psychique ».

Voir la section « Le transport » du champ de la deficience physique pour compléter I’offre

de services de transport s’adressant a I’ensemble des personnes handicapées a Montréal.

Les loisirs

Dans leurs services cliniques de longue durée, les hopitaux specialisés organisent des
activités de loisirs ou culturelles, axées, entre autres, sur le cheminement thérapeutique des
personnes hospitalisées. Par exemple, I’hopital Louis-H.-Lafontaine offre toujours un service de
loisirs aux personnes hospitalisées, qui vise tout autant I’animation de la vie quotidienne que la
réadaptation sociale (HLHL, 2004). 1l administre aussi un centre de jour et de soir dans le quartier
Rosemont, dispensant des programmes d’activités de loisirs, d’éducation et d’entraide. L’hopital
Douglas fait de méme (HDH, 2002).

Le RACOR a inventorié huit centres de jour ou de soir dans tout Montréal (RACOR,
2002 : 5). Et, en général, les activités de loisirs reviennent aux associations, organismes et
groupes d’entraide dans le milieu. Dans son guide aux familles, AMI-Québec et ’ACSM
identifient une soixantaine d’organismes organisant de telles activités éducatives, récréatives et
culturelles (AMI-Québec/ACSM, 2003 : 36-38).

La vie associative

Une centaine d’organismes communautaires interviennent aupres des personnes aux prises
avec des problémes de santé mentale dans la région de Montréal. C’est le RACOR qui fédere tous
les groupes et qui les représente sur les diverses instances consultatives (et tables de concertation)
montréalaises. Dans sa propre enquéte, le RACOR a identifié 14 secteurs d’activités — ou
missions — de ses organismes affiliés, dont les plus importants étaient : I’entraide, I’écoute et la

référence, I’hébergement, la réinsertion sociale, I’intégration au travail, le suivi communautaire,
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et les centres de jour ou de soir (RACOR 2002 : 5). C’est dans les régions de I’Est et du Centre-
Est de I"Tle que se retrouvent les plus grandes concentrations d’organismes.

Historiquement, il y a depuis des décennies une dynamique particuliére entre les acteurs
publics et communautaires en santé mentale : les associations de défense des droits ont été tres
actives et les groupes communautaires ont depuis longtemps contribué au développement des
services dits alternatifs & ceux dispensés par le systeme public psychiatrique. Ainsi,
comparativement aux autres champs de déficience, on voit que la défense des droits est trés forte
en santé mentale, et qu’en méme temps, les groupes et associations ont pris volontairement le
virage des services (contrairement en déficience physique ou en déficience intellectuelle, ou la
demande de services publics a préséance sur la création de services issus de la communauté).
Cependant, comme ailleurs, les désaccords persistent concernant le type de rapport a conserver
vis-a-vis du réseau public en santé mentale (et surtout par rapport aux hépitaux psychiatriques
encore présents sur le territoire montréalais). Bref, méme si la dynamique est plus
complémentaire qu’autrefois, I’histoire du développement du mouvement associatif et la présence
tres lourde des centres hospitaliers psychiatriques dans la métropole donnent encore une couleur

particuliére a la vie associative.
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CONCLUSION

La complexité des réseaux de services spécialisés et de services non spécialisés étant
conjuguée a des pratiques historiques bien ancrées et souvent assez inertes (parfois méme
séculaires dans le champ de la déficience sensorielle), la tAche de tracer un portrait exhaustif des
services aux personnes handicapées a Montréal n’a pas eté facile. Il existe beaucoup de
documentation grise sur la région, des données de toutes sortes, mais celle-ci est tres éparpillée et
fragmentée. Le travail de planification est plus élaboré qu’ailleurs, mais les pratiques sur le
terrain sont telles que les plans donnent une image souvent floue de la réalité. En outre, la région
est I’arene de nombreux conflits entre établissements, entre secteurs, et au sein du milieu
communautaire et alternatif, qui retardent I’intégration du réseau et I’atteinte des objectifs, que ce

soit en déficience physique, en déficience intellectuelle ou en santé mentale.

Mais la demande de services est aussi tres forte et le mouvement associatif tres présent.
Certes, Montréal constitue un centre névralgique en ce qui concerne les services spécialisés aux
personnes handicapées (diagnostic, traitement et réadaptation), les écoles spéciales et le transport
adapté. On y retrouve aussi un trés grand nombre de groupes communautaires dédiés ou de
regroupements nationaux. Mais la région abrite une plus forte proportion de personnes aux
limitations multiples que toute autre région québécoise, et pres de 6 % de plus de personnes agées
ayant des incapacités. Montréal accueille aussi bon nombre de personnes utilisatrices de services
résidant a I’extérieur de la région. C’est aussi la région ou I’on trouve le plus fort taux de
personnes handicapées tres scolarisées, mais en méme temps plus de personnes handicapées qui

se disent incapables de travailler ou de personnes handicapées qui vivent seules.

Dans le champ de la déficience physique et sensorielle, en dépit d’une offre de services
dans tous les domaines relatifs aux déficiences (motrice, organique, sensorielle) et pour tous les
groupes d’age, nous avons constaté que les difficultés rencontrées a Montréal relevent surtout de
la coordination entre établissements et fournisseurs, ainsi que du volume de la demande

provenant tant de I’intérieur que de I’extérieur de la région.

La création récente des réseaux intégrés de services saura-t-elle régler une partie des
problemes ? Il faudra en faire I’examen, notamment grace a la production de données plus

homogeénes et fiables. La création de quatre réseaux en déficience physique et la concentration
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des soins en réadaptation dans deux établissements (I’Institut de réadaptation et le centre
hospitalier Lindsay) devraient aussi diminuer les problémes de ballottage entre divers
établissements (ADRLSSSSM, 2004a, 2004b). La Régie avait déja noté I’importance d’un re-
équilibrage de I’offre aux jeunes (en déficience motrice), aux francophones et aux anglophones
(en déficience auditive et en déficience visuelle), et aux enfants multihandicapés (RRSSS-MC,
2003a : 98-100).

L’OPHQ fait cependant des mises en garde a I’Agence afin de veiller au développement
souhaité des services a domicile, de I’hébergement pour les 20-64 ans dans des milieux
correspondant a leurs besoins, des services aux familles en situation de crise, ainsi que du
dépistage ou de I’intégration des enfants dans les centres de la petite enfance (CPE) ; mais surtout
en ce qui a trait a la nouvelle coordination des services entre chacun des douze réseaux locaux

pour la réadaptation ou pour les services a domicile (OPHQ, 2003, 2004).

Dans le champ de la déficience intellectuelle, I’offre de services est encore dominée par
les centres de réadaptation publics. Mais ceux-ci paraissent peu enclins a s’ouvrir sur I’extérieur,
tant en matiére d’intégration résidentielle que professionnelle. lls sont aussi treés fermés sur eux-
mémes, en dépit des fortes pressions pour une meilleure coordination de la part des instances
régionales. Certes, il y a eu des poussées plus fortes a la désinstitutionnalisation, avec la
fermeture des résidences communautaires des CRDI, mais les fonds n’ont pas suivi vers la
communauté pour le soutien au logement social — comme on peut le remarquer dans d’autres
régions. En outre, le soutien aux familles et le répit-dépannage font cruellement defaut. Le
développement des ententes de services entre les établissements publics, les organismes
communautaires et les CLSC n’a pas atteint les objectifs jugés suffisants par les associations — ni
méme par les CRDI eux-mémes. Les regroupements de CRDI prévus pour 2007 méneront-ils a
des développements plus prometteurs ? Il n’est pas toujours facile d’étre optimiste dans le
contexte actuel, malgré I’existence de certains projets communs et d’initiatives encourageantes

(comme en employabilité et en logement).

Dans le champ de la santé mentale, Montréal demeure la seule région ou I’on sent encore
I’héegémonie des centres hospitaliers psychiatriques, en dépit d’une forte mobilisation des groupes
communautaires et alternatifs. Contrairement a d’autres régions, les budgets hospitaliers ont peu

diminué malgré la désinstitutionnalisation enclenchée dans les années 1980 et la politique de
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transfert budgétaire du MSSS des années 1990. La tension historique entre ces deux réseaux
presque paralleles se fait sentir régulierement dans les débats entourant les réformes du systéme
de santé mentale. Cependant, le fonctionnement des instances de concertation semble moins
affecté que naguere car il existe des terrains pour le dialogue et les échanges. Les problemes
d’itinérance, d’hébergement de crise ou de « portes tournantes » semblent avoir diminué. Mais les
difficultés d’intégration sociale demeurent nombreuses dans le logement social et I’emploi car les
efforts ont été insuffisants, et ce, méme si de belles initiatives ont, par exemple, été développées
dans I’Ouest (en suivi communautaire), le Centre-Ouest (en logement) et dans le Centre-Est (en
emploi). Y aura-t-il plus de ressources financiéres mises dans les ressources communautaires et
de premiere ligne pour combler ces manques ? Rien n’est moins sdr, car certains flous dans les
récents plans ministériels (comme le Plan d’action en santé mentale 2005-2010 — La force des
liens) (MSSS 2005) risquent de préter flanc a de nouvelles guerres de clochers entre le réseau

hospitalier, les « autres fournisseurs de services » et les associations de défense des droits.

En lien avec les personnes handicapées, le Plan 2003-2006 de la Régie régionale (RRSSSMC

2003) incitait a examiner les themes suivants :

e la pénurie de personnel spécialisé (physiothérapeutes, orthophonistes, audiologistes) ;

e I’hébergement alternatif et le logement avec support communautaire ;

e la place du secteur privé et des OSBL (en hébergement et soutien communautaire) ainsi
que des entreprises d’économie sociale en aide domestique (relativement plus
subventionnées a Montréal qu’ailleurs) ;

e les clientéles vulnérables en santé mentale et en autisme, les personnes agées en perte
d’autonomie, et les personnes avec des maladies chroniques évolutives ;

e un suivi des plans d’action dans certains secteurs privilégiés des champs de la deficience

physique et de la déeficience intellectuelle.

Les quelques années écoulées depuis ce jour auront donné a voir du bon et du moins bon.
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Entrevue n° 37 (2004). Entrevue avec un-e représentant-e du secteur public, Montréal,
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Entrevue n° 39 (2004). Entrevue avec trois représentants-es du secteur public, Montréal,
LAREPPS (Laboratoire de recherche sur les pratiques et les politiques sociales), 30 avril.
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Annexe A
Thématiques de I’'OPHQ

La thématique de I’adaptation et de la readaptation fonctionnelle concerne les
services ou les équipements pour aider la personne ayant des incapacités a développer ses
capacités physiques ou intellectuelles en vue d’acquérir ou de maintenir son autonomie ou encore
de compenser ses incapacités. Les services d’encadrement intensif de méme que les services
d’adaptation-réadaptation dispensés dans le milieu (a domicile, en services de garde, en milieu
scolaire ou au travail), en clinique externe ou en centre de jour de méme que les services d’acces
aux équipements spécialisés et leur entretien font partie de ce domaine d’intervention.

La thématique du diagnostic et du traitement concerne les services entourant les soins
de santé et les services nécessaires pour connaitre la déficience, établir le diagnostic, identifier et
appliquer les traitements appropriés.

La thématique des droits englobe la promotion des droits et la défense des intéréts des
personnes handicapées. Elle regroupe les interventions visant la réduction des obstacles l1égaux et
administratifs a I’intégration des personnes ayant des incapacités de méme que I’ensemble des
mesures visant le changement des mentalités, la réduction et la suppression des préjugés et une
meilleure connaissance des capacités, du potentiel et de I’apport de ces personnes a la société.
Elle comprend également les programmes d’acces a I’égalité, les mesures destinées a faciliter
I’autodétermination et a reduire les pratiques discriminatoires et les situations d’abus et de
violence. Elle concerne de méme les recours et les mécanismes prévus pour faciliter I’exercice
des droits. De facon plus large, elle concerne les mesures favorisant, pour I’ensemble de la
population, I’égalité des chances et la défense des droits, ces mesures ayant des retombées pour
I’amélioration de la situation des personnes ayant des incapacites.

La thématique des conditions de vie concerne I’ensemble des mesures destinées a
compenser, sans égard au revenu, les codts relies aux déficiences et aux incapacités, et a assurer
aux personnes handicapées un revenu équivalent a celui de la population sans incapacité. De
facon plus large, elle concerne les politiques sociales telles que les mesures de lutte a la pauvreté
(dont les mesures visant a soutenir le logement social et le revenu) et celles visant a améliorer les
conditions de vie de I’ensemble de la population, mesures ayant des retombeées sur la situation des
personnes ayant des incapacités.

La thématique de la prévention concerne les interventions reliées aux facteurs de risque
impliqués dans le développement des déficiences et des incapacités. Il comprend les programmes
et services de dépistage de méme que les interventions axées sur la promotion de la santé. Ces
interventions peuvent s’adresser a toute la population ou a des groupes cibles de cette population.

La thématique des services éducatifs et de la formation continue concerne les
programmes, services, interventions reliés aux apprentissages sociaux, académiques et
professionnels particuliers aux milieux préscolaires, scolaires et postsecondaires de méme que les
mesures visant le développement des compétences et la formation continue, pour les clientéles
jeunes et adultes. Cela comprend les interventions des services de garde qui visent le
développement du potentiel de I’enfant, en relation avec ses pairs. Cela comprend aussi les
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services d’information-référence et d’accompagnement personnel (pour les déplacements, I’acces
aux services, la participation aux activités, etc.).

La thématique de la vie associative fait appel a la reconnaissance de I’expression
collective des personnes ayant des incapacités. Elle comprend les services reliés a la
reconnaissance, au financement, au soutien, de méme qu’a la formation des associations de
personnes handicapées dont les activités sont principalement la promotion, la sensibilisation,
I’information, I’entraide et la défense des droits.

La thématique du travail et des activités productives concerne les services reliés a
I’orientation professionnelle, la recherche et le maintien en emploi. Cela comprend I’information-
référence, I’orientation professionnelle, les stages en milieu de travail, les mesures de
compensation financiere, d’adaptation du poste et du milieu de travail, de suivi a I’emploi et toute
autre mesure soutenant I’obtention et le maintien d’un emploi dont les services
d’accompagnement personnel (pour les déplacements, I’accés aux services d’emploi, etc.). Cela
comprend également les programmes d’activités substitutives au travail ou les mesures
permettant d’avoir une occupation principale non rémunéree.

N.B. Les mesures visant la sensibilisation des milieux de travail font partie du domaine de
la promotion de I’intégration (thématique des droits). Les programmes d’activités substitutives au
travail qui ne constituent pas une occupation principale font partie de la thématique des activités
sociales, du loisir et de la culture,

La thématique des activités sociales, du loisir et de la culture concerne les
programmes, services, interventions permettant aux personnes ayant des incapacités de connaitre,
se procurer et utiliser les biens de consommation, ressources et services de la communauté (qu’ils
soient publics, communautaires ou privés) : d’avoir des activités de loisir, de tourisme et des
activités culturelles ; de pratiquer leur religion ; de participer a des activités substitutives au
travail ; de participer a des associations volontaires, de méme qu’aux structures et organisations
sociales lorsque ces activités ne constituent pas une occupation principale ; et d’exercer leurs
droits aupres de toute instance compétente. Cela comprend les services d’information-référence et
d’accompagnement personnel (pour les déplacements, I’accés aux services, la participation aux
activités, etc.).

La thématique du transport référe a des services reliés aux déplacements des personnes
ayant des incapacités tels que I’adaptation de véhicule, le transport adapté, la formule des taxis
adaptés, I’accés et I’adaptation des réseaux réguliers de transport tels que les traversiers, trains,
avions, autobus, métro, etc.

La thématique de I’accessibilité et de I’adaptation du milieu référe aux programmes,
services et mesures destinés a rendre accessibles et a faciliter I’acces physique et I’utilisation des
lieux intérieurs et extérieurs, de méme que I’acces aux équipements et services réguliers aux
personnes ayant des incapacités. Ceci dans le but d’obtenir des services et de réaliser des
activités. Cela comprend, par exemple, les adaptations architecturales et les aménagements
physiques, les mesures permettant I’accés aux services, biens, équipements de la communauté
aux personnes ayant une incapacité auditive, visuelle ou intellectuelle et les adaptations donnant
acces a la technologie informatique.

La thématique du maintien a domicile concerne les programmes, services, interventions
permettant a la personne ayant des incapacités de demeurer en sécurité dans un lieu de résidence
de son choix et de réaliser les activités reliées a la vie quotidienne et domestiques (nutrition, soins
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personnels, maintien de la condition corporelle, entretien et aménagement du lieu d’habitation,
responsabilités civiles et financieres). Cela comprend les services d’information-référence de
méme que les mesures d’encadrement et d’accompagnement personnel.

La thématique du soutien psychosocial concerne les programmes, services,
interventions offrant un soutien a la personne ayant des incapacités et a ses proches afin de leur
permettre de s’ajuster a leur réalité, de s’adapter aux caractéristiques reliées a I’existence
d’incapacités et de maintenir des relations harmonieuses. Cela comprend, par exemple, les
services psychologiques, les services offerts par des groupes d’entraide, les services de
consultations sexuelles, etc. Cela comprend également les services d’information-référence de
méme que les mesures d’accompagnement personnel.

La thématique du soutien aux familles concerne toutes les mesures de soutien offertes
aux proches et aux familles au sein desquelles vit une personne ayant des incapacités pour leur
permettre de vivre des activités familiales et sociales réguliéres, de maintenir leurs réles socio-
économiques, d’exercer leurs rbles parentaux et demeurer dans leur milieu de vie. Cela
comprend, entre autres, les services de répit, de gardiennage, d’aide domestique, d’assistance aux
roles parentaux et de dépannage. Cela comprend aussi les mesures assurant I’acces et la
disponibilité de services de garde pour permettre aux parents ou aux proches de poursuivre
leurs activites professionnelles et sociales. Cela comprend enfin les services d’information-
référence de méme que les mesures d’accueil et d’accompagnement des familles.

La thématique des communications fait référence aux interventions, services et mesures
permettant aux personnes ayant des incapacités de communiquer avec les autres personnes. Elle
comprend les services d’interprétariat et les services de communication en medias substituts ou
en langage simplifié. Elle comprend également les adaptations donnant acces a la technologie des
communications (par exemple, les services téléphoniques publics accessibles, les appareils de
communication tels les décodeurs, all-talk, tableau bliss, les systémes permettant le sous-titrage
en temps reel, I’audiovision ou vidéo descriptive, etc.).

La thématique des ressources résidentielles concerne les programmes, services,
interventions permettant a la personne ayant des incapacités de choisir, d’avoir acces et de se
maintenir dans un lieu de résidence adapté a ses besoins. Elle comprend les divers types de
ressources d’hébergement (ressources intermédiaires, foyers de groupe, appartements superviseés,
etc.) de méme que les programmes d’adaptation de domicile et toute mesure facilitant I’accés aux
logements adaptés. Cela comprend également les services d’information-référence de méme que
les mesures d’accompagnement personnel.

La thématique de I’acces aux services concerne I’ensemble des mesures visant a
soutenir le développement des services nécessaires a la réponse aux besoins des personnes ayant
des incapacités et un acces équitable a ces services, de méme qu’a ceux offerts a I’ensemble de la
population. Elle comprend également les difficultés d’acces particuliéres vécues par certains
groupes, dont les femmes, les jeunes, les personnes agées, les personnes issues de communautés
ethnoculturelles, les autochtones, etc. Elle inclut enfin les mesures globales de soutien a la
coordination des services dans le but de fournir une réponse plus adéquate et cohérente aux
besoins.

Source : http ://www.ophg.gouv.qc.ca/Thematiques/M_Thematiques.htm
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Annexe B

Aspects méthodologiques concernant I’analyse des statistiques sur la
population ayant des incapacités

Démarche de recherche

Dans la phase Il de la recherche, nous nous intéressons en fait a la question du
« comment » : comment les services définis dans certains programmes inventoriés a la phase |
sont-ils dispensés concretement dans les régions et localités, et par qui ? Certes, la démarche
serait incomplete si elle ne reposait pas sur une compréhension initiale des besoins des personnes
ayant une incapacité. Bref, nous devons nous référer aux informations qui nous révelent les
particularités d’une vie au Québec avec un probléme d’incapacité. Cet arrimage vise évidemment
a questionner I’efficacité des interventions gouvernementales a atteindre des cibles précises, telles
que I’acces a des services de santé de base ou spécialisés, mais surtout a mieux cerner les enjeux
de I’intégration sociale des personnes handicapées dans les différentes régions du Québec.

Provenance des données statistiques : sources principales et complémentaires

Pour faire I’inventaire régional de la demande des personnes ayant des incapacités, nous
avons consulté plusieurs banques de données publiques. Nos principales sources de données sont
celles de I’Institut de la statistique du Québec (ISQ), via le Centre d’accés aux données de
recherche de I’Institut de la statistique du Québec (CADRISQ). Nous y avons consulté I’Enquéte
québécoise sur les limitations d’activités (EQLA) ainsi que I’Enquéte sociale et de santé (ESS) de
1998. Plus particulierement, notre démarche au CADRISQ a consisté & extraire des tableaux
croisés a I’échelle régionale™. Pour compléter, nous avons également exploité les statistiques du
recensement de la population de 1996 ainsi que les données du ministére de I’Education du
Québec et du ministere de I’Emploi et de la Solidarité.

L’Enquéte sociale et de santé (ESS) et I’Enquéte québécoise sur les limitations d’activités
(EQLA)

Généralités

La démarche de I’1SQ afin d’enquéter les personnes ayant une incapacité s’est déroulée en

deux temps en 1998. Un questionnaire de sélection a été soumis aupres de 29 792 personnes (dont

23 616 de 15 ans et plus) afin d’identifier les personnes ayant une incapacité® et ainsi composer

115 gignalons qu’une difficulté technique s’est présentée puisque le découpage des régions socio-sanitaires ne
correspond pas parfaitement a celui des régions administratives. Pour obtenir des données statistiques pour les
régions administratives de la Mauricie et du Centre-du-Québec, nous avons fait une requéte particuliére notamment
en utilisant la variable de I’ESS « sousreg ».

118 Selon I’1SQ (2001), « les critéres de sélection des personnes ayant une incapacité sont différents pour les adultes
et les enfants. Les personnes agées de 15 ans et plus sont considérées comme ayant une incapacité si elles ont
répondu « oui » a I’'une ou I’autre des 19 questions de sélection (QS-Al a A19) correspondant aux critéres suivants :
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I’échantillon de ’EQLA. Par la suite, un questionnaire de suivi, c’est-a-dire ’EQLA proprement
dite, a été administrée a 4 015 personnes (dont 3 546 de 15 ans et plus), identifiées par le
questionnaire de sélection. Soulignons que nous avons exploité I’ESS afin de comparer les
caractéristiques socio-demographiques des personnes ayant une incapacité de celles des
personnes sans incapacité. Dans un seul autre cas, nous avons exploité le questionnaire de
sélection afin de savoir si le probleme d’incapacité était limité au travail.

Variables utilisées et traitement statistique

La comparaison des conditions socio-économiques des personnes avec incapacité et sans
incapacité est possible puisque la démarche de I’enquéte pour I’EQLA s’insere a I’intérieur de
celle de I’ESS™’. Spécifions que I’ESS nous renseigne sur les pratiques sociales, sur les
problémes de santé, sur la consommation des services mais aussi sur les caractéristiques
démographiques et socio-économiques de la population québécoise. Plus particulierement, nous
avons extrait des statistiques sur le sexe, I’age, le plus haut niveau de scolarité atteint, le statut
d’activité au cours des douze dernier mois, le revenu personnel total, la perception de la situation
financiére, ainsi que I’indice de soutien social™*.

En ce qui concerne les données de I’EQLA, notre quéte a visé trois cibles : connaitre la
prévalence de I’incapacité, mesurer les effets de I’incapacité sur I’intégration sociale et,
finalement, évaluer I’effet de I’incapacité sur la demande de services.

- une limitation dans la capacité d’exécuter certaines taches spécifiques ayant trait a la vision, I’audition, la parole,
la mobilité ou I’agilité, comme entendre une conversation en groupe, lire les caractéres d’un journal, monter un
escalier, manier un objet (QS-Al a Al4) ;

- une limitation dans ses activités & la maison, a I’école, au travail ou dans les loisirs a cause d’un état ou d’un
probleme de santé physique ou psychologique qui dure ou devrait durer six mois ou plus (QS-A15 et A19) ;

- une difficulté a apprendre ou des problémes de mémoire permanents (QS-A16) ;

- un diagnostic, par un professionnel de la santé, de troubles d’apprentissage, de troubles de la perception, de
troubles de I’attention ou d’hyperactivité (QS-A17) ;

- une déficience intellectuelle (QS-A18). » (ISQ, 2001 : 75).

Pour les enfants, une liste d’état et de problemes de santé a également servi a I’identification des répondants au
questionnaire de suivi. Nous n’avons toutefois pas pu exploiter les données de I’enquéte auprés des enfants a
I’échelle régionale en raison des régles de confidentialité.

171 'Institut nous avise que I'EQLA a été « administrée au méme échantillon que I'ESS98 » ; ainsi, « I'information
recueillie dans le cadre de celle-ci est aussi disponible pour les répondants de I'EQLA. L'ESS98 comprend deux
instruments principaux : le QRI [administré par un interviewer] et le QAA (questionnaire auto-administré). Le QRI
permet d'établir les caractéristiques du ménage et de ses membres. Outre les renseignements démographiques et
socioéconomiques, I’instrument aborde de nombreux thémes reliés a la santé comme les problémes de santé, le
recours aux services sociaux et de santé, la consommation de médicaments, les accidents avec blessures, la
couverture des frais de santé, I’alimentation et I'air ambiant du domicile. Le QAA, qui est administré a toutes les
personnes de 15 ans et plus du ménage, comporte des questions sur la perception de I'état de santé, les habitudes de
vie (usage du tabac, consommation d'alcool ou de drogues, alimentation, activité physique, poids corporel),
I'autonomie décisionnelle au travail, diverses manifestations liées a la santé mentale et au suicide, le soutien social,
la famille, certains comportements de santé propres aux femmes, la sexualité, les acoupheénes, la spiritualité et
certains renseignements socioéconomiques et démographiques. » (1SQ, 2001, p.48)

118 | *indice de soutien social est établi & partir de sept questions. Il porte sur I’intégration sociale, la satisfaction
quant aux rapports sociaux et la taille du réseau social. Les personnes ayant les scores les plus bas (quintile 1) sont
définies comme ayant un niveau de soutien social faible (ESS 1998 et OPHQ, 2003).
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Les données sont présentées dans un ordre logique qui puisse tenir compte des difficultés
croissantes d’une personne ayant des incapacités de fonctionner « normalement » en société. Le
premier niveau vise a décrire la prévalence, la nature et la gravité de I’incapacité selon I’age et le
sexe (les facteurs intrinseques). Au deuxieme niveau, les données décrivent les conséquences de
I’incapacité sur I’autonomie des personnes & domicile et sur leur intégration sociale™®. A titre
d’exemple, pour décrire la sphére domestique, nous disposons des statistiques sur la proportion
des personnes handicapées ayant des limitations a quitter leur domicile. La sphére du travail est
décrite par la proportion des personnes inactives mais ayant la capacité de travailler, alors que la
sphére des loisirs est illustrée par la proportion des personnes handicapées pratiquant des activites
loisirs ou désirant en faire davantage. Bien entendu, ces pratiques sociales sont rendues possibles
grace a I’accessibilité des modes de transport privés ou collectifs. Pour certains, la capacité de
conduire une voiture est gage d’intégration sociale alors que pour d’autres, I’incapacité suppose
un accompagnement pour les déplacements ou rend impossibles de longs trajets. Le tableau B.1
présente la liste des variables tirées de ’EQLA.

Tableau B.1
Identification des variables de I’TEQLA et des croisements de variables
Variables Description (si nécessaire)
Proportion de la population adulte Gravité : « L’échelle concernant les adultes tient compte a la fois
ayant des incapacités (selon la de I’intensité d’une incapacité (totalement ou partiellement
gravité, I’age et le sexe) en 1998 incapable) et de son étendue (le nombre d’activités pour

lesquelles la personne déclare une incapacité aux questions de
sélection principalement) » (ISQ, 2001, 76). Les catégories grave
et modeérée ont été fusionnées pour des raisons de confidentialité.
Nature exclusive des incapacités En 1998, 52,2 % de la population adulte avec incapacité avait une
seule incapacité. L’ISQ a créé un indice composé de quatre
catégories d’incapacité de nature exclusive : motricité seulement
(mobilité et agilité), communication seulement (audition, vision
et parole), psychisme (déficience intellectuelle/santé mentale
seulement) et finalement, la catégorie des limitations multiples.

Origine des problémes de santé Variable dont nous avons regroupé les catégories « naissance,
physique maladie et  vieillissement»  pour des raisons de
confidentialité. Les autres catégories exclusives sont liées au
travail, a I’accident a la maison et ailleurs, et a d’autres causes.

Indice de désavantage social Selon I’'ISQ, « sur le plan conceptuel, I’indice de désavantage lié
a I’incapacité utilisé dans ce chapitre s’apparente a I’indice
d’autonomie fonctionnelle créé pour I’Enquéte sociale et de
santé 1992-1993 par Wilkins, Rochon et Lafontaine (1995), qui
prend lui aussi en considération les désavantages I’indépendance
physique ou de mobilité de méme que ceux liés a I’occupation
principale et a d’autres activités, tels les loisirs et les sports »
(1SQ, 2001 : 123). Cet indice comporte les catégories suivantes :

119 Selon I’1SQ, «les données de I’EQLA permettent également de mieux connaitre les caractéristiques des
personnes ayant une incapacité et d’appuyer les initiatives visant a contrer les obstacles qu’elles peuvent rencontrer
dans leurs efforts pour conserver ou accroitre leur autonomie. L’adaptation des logements, des moyens de transport,
d’un poste de travail ou I’intégration des enfants en service de garde ou en milieu scolaire sont autant d’exemples
illustrant I’intérét de bien mesurer I’ampleur du phénomeéne » (1SQ, 2001 : 73).
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dépendance forte et modérée, dépendance légere, limitation
activité principale, limitation autres activités, sans désavantage.

« L’indice hiérarchique s’interpréte comme un indice de gravité
du désavantage lié a I’incapacité, la premiére catégorie
représentant le niveau le plus grave. Par sa construction, I’indice
de désavantage lié a I’incapacité accorde une importance plus
grande aux désavantages d’indépendance physique ou de
mobilité, puis aux désavantages d’occupation et aux autres
désavantages » (1SQ, 2001 : 124-125).

Nombre d’aides techniques utilisées

Par «aide technique », on désigne une aide qui vise a corriger
une déficience, a compenser une incapacité, a prévenir ou réduire
un handicap. L’aide technique comprend les appareils, les
dispositifs, les services utilisés dans différents milieux, et ce,
pour divers types d’incapacités. Le traitement que nous avons
effectué mesure I’effet de la gravité de [I’incapacité sur
I’utilisation d’aides techniques.

Limitation a quitter la demeure

Pour des raisons de confidentialité, nous avons regroupé les
catégories « limitation a quitter la demeure et confinement ».
L’autre catégorie est celle regroupant les personnes qui n’ont pas
de limitation a quitter la demeure.

Fréquence de I’aide des travaux
ménagers

Pour des raisons de confidentialité, nous avons regroupé les
catégories « 1 fois par semaine et 1 fois par mois ».

Identification de la personne qui fait
les travaux ménagers courants selon
la gravité de I’incapacité

Les catégories sont les suivantes : la personne seule, la personne
avec une autre, une autre personne.

Besoin d’aide non comblé pour des
taches domestiques

Selon I’'ISQ, les « personnes ayant des besoins non comblés sont
définies comme étant celles qui ne recoivent pas d’aide mais
déclarent en avoir besoin ou celles qui en recoivent mais ont
besoin d’aide additionnelle (aide non recue ou besoin d’aide
additionnelle) » (1SQ, 2001 : 209).

Besoin d’aide totale

Selon I'ISQ, « les personnes ayant besoin d’aide sont définies
comme étant celles qui recoivent de I’aide ou qui n’en recoivent
pas mais qui déclarent en avoir besoin (aide recue ou aide non
recue) » (ISQ, 2001 : 209). La variable « besoin d’aide totale »
inclut I’aide personnelle, I’aide pour les tdches domestiques et
I’aide pour les gros travaux ménagers.

Capacité de travailler de la
population inactive

Selon I’ISQ, «toutes les personnes n’étant pas en emploi ou en
chémage sont définies comme ne faisant pas partie de la
population active » (1ISQ, 2001: 276). 1l s’agit donc de la
population non incluse sur le marché du travail. La capacité de
travailler de la population inactive est une variable qui témoigne
de la perception des répondants de leur capacité de travailler.
« Cette perception peut étre influencée par la durée de leur
absence du marché du travail, qui remonte parfois a quelques
années, et par de nombreux autres facteurs dont I’age, le taux de
chdmage de la région, etc. » (1SQ, 2001 : 279).

Pratique d’activités physiques
pendant les heures de loisirs selon la
gravité

Les activités physiques regroupent des activités telles que la
marche, la natation, le jardinage, I’exercice physique, les
promenades en fauteuil roulant, etc.

Pratique d’activités de loisirs autres
que I’activité physique selon la

Les autres activités de loisirs regroupent des activités telles que le
bingo, le cinéma, le théatre, la participation a des rencontres
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gravité sociales ou familiales, le fait de jouer aux cartes, etc.

Désir de faire plus d’activités Désir exprimé d’augmenter la pratique d’activités physiques.
physiques selon la gravité
Désir de faire plus d’autres activités | Désir exprimé d’augmenter la pratique de loisirs autres que les

de loisirs selon la gravité activités physiques.

Capacité de conduire un véhicule Pour des raisons de confidentialité, les statistiques sur

individuel selon la gravité I’utilisation des autres modes de transport ne sont pas
disponibles.

Utilisation des aides techniques pour | Il peut s’agir, entre autres, de I’adaptation du véhicule.
les déplacements
Besoins d’accompagnement pour les | Les courts trajets sont des déplacements de moins de 80 km.
courts trajets
Besoins d’accompagnement pour les | Les longs trajets sont des déplacements de plus de 80 km.
longs trajets
Incapacité d’effectuer de longs Diverses raisons contribuent a rendre impossibles les longs
trajets selon la gravité trajets : I’aménagement des terminus, les difficultés d’accéder au
mode de transport, la fragilité de la santé, etc.

Données du Recensement canadien et des ministéres de I’Education (MEQ) et de I’Emploi
et de la Solidarité (MESS)

La démarche comparative entre les populations avec et sans incapacité a été complétée par
des statistiques du recensement de la population de 1996, dont I’OPHQ a fait certaines
compilations'®’. Des compilations de I’OPHQ, nous avons utilisé les variables suivantes : le
revenu moyen personnel, la proportion des personnes vivant seules, la composition du revenu
ainsi que le mode de transport pour se rendre au travail (OPHQ, 2001).

En ce qui concerne les données administratives du ministére de I’Education, nous avons
utilisé les compilations de I’OPHQ sur les effectifs scolaires des éléves handicapés*? des niveaux
primaire et secondaire selon le type de regroupement (classe réguliére, classe spéciale ou école
spéciale) et selon la nature de I’incapacité pour I’année budgétaire 2001-2002 (OPHQ, 2002).

Pour terminer, nous avons exploité les statistiques d’Emploi-Québec sur la participation
des personnes handicapées’? aux mesures et services d’emploi. Il s’agit des données sur les

120 Selon I’OPHQ, « le recensement canadien de 1996 utilise seulement deux questions pour identifier les personnes
ayant une incapacité. Ces questions, plus générales, portent sur les « limitations d’activitéss » vécues a la maison, a
I’école ou au travail, telles que percues par les personnes. La population des personnes avec incapacité est ainsi
définie d’une maniére moins précise que par I'EQLA » (OPHQ, 2003 ; 8). Entre autres, les incapacités légéres
« n’étaient pas identifiées par les questions du recensement ; parce qu’elles se considéraient peu limitées dans leurs
activités, ces personnes étaient plus susceptibles de répondre aux questions du recensement que les personnes ayant
de graves incapacités » (ibid.).

121 pour avoir la définition exacte d’éléve handicapé, voir la source originale du ministére de I’Education du Québec :
Données sur les effectifs scolaires et les éleves handicapés des niveaux préscolaire, primaire et secondaire 2001-
2002.

122 \soici 1a définition retenue par Emploi-Québec (au MESS) : « Une personne est considérée handicapée si au
début de la participation, la personne présente des contraintes sévéres a I’emploi (reconnues au programme
d’assistance-emploi) ou qu’elle a un ou plusieurs codes de limitation a I’emploi suivants : limitation auditive,
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nouvelles participations pendant la période couverte entre le 1* avril 2001 et le 31 mars
2002. Les mesures et les services d’emploi sont : les axes de préparation a I’emploi, les axes
d’insertion & I’emploi, les autres axes, ainsi que les contrats d’intégration au travail (CIT).

manuelle, visuelle, de la parole, limitation intellectuelle et difficulté d’apprentissage, mobilité physique réduite,
problémes respiratoires ou limitation en santé mentale. »



