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1’application de la Loi sur la protection de¢ 1a jewnesse et de ta Loi sur la justice pénale pour les adolescents &t qui
fournissent, partout sur le territoire du Québec, des services psychosocianx ou de réadaptation aux jeunes en difficulté,
aux méres en difficulté et 4 leurs familles. L'Association a pour mission de renforcer 1a capacité de ses membres dans
leur prestation amuells de services auprés des 100 000 enfants et jeunes en difficulté aingi que laws famlles, de les
soutenir ef les représenter auprés des diverses instances et de la communauté,

L'Associption des établissements de réadaptation en déficience physique du Québec (AERDPQ) regroupe une
vingtaine d'établissements publics du réseau de la sant€ et des services sociaux, répartis sur I'ensemble du territoire
québdcois, qui offrent des services spéoinlisés et surspécialisés de réadaptation aux personmes ayant une déficience
physique, Son mandat principal consiste & favoriscr et & promouvoir 1"accds & ces services dans je but de s’assurer que
tes personnes ayant unc déficience auditive, motrice, visuelle ou du langage — acquisc ou innéc — regoivent les services
dont elles ont besoin non sedlement pour maintenir ou pour améliorer leur autonomic, mais également pour optimiser
leur potentiel de participation sociale.
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personnes présentant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement, ainsi que des services
de soutien et d’accompagnement aux famillcs ct 4 |'entourage de ces personnes. L'intervention des CRDI-TED auprés
de leurs clientdles &t de leur entourage vise, pour chaque personne, une participation sociale active & chaque étape de sa
vie, le développement et la reconnaissance de sa contribution A la ¢ollectivité ainsi que la reconnaissance de ses dioits.
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centre de réadapiation. Sa mission consiste & représenter ot & pramouvoir les intérits de zes membres et 3 leur foumnir
une gamme compléte de services répondant 4 leurs besoins et prioritds, La Fédération coniribue i maintenir
I'intervention en matitre de dépendances au nombre des priorités sociales et appuic les ¢fforts de ses membres pour
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SOMMAIRE EXECUTIF

A titre de porte-parole des clientéles parmi les plus vulnérables au Québec, les
associations d’établissements spécialisés A vocation régionale — nommément
I’Association des centres jeunesse du Québec, 1'Association des établissements de
réadaptation en déficience physiquc du Québec, la Fédération québécoise des centres de
réadaptation en déficience inteliectuelle et la Fédération québécoise des centres de
réadaptation pour personnes alcooliques et autres toxicomanes — se sentent interpellées au
premier chef par les enjeux importants soulevés dans le document de consultation
Garantir lacces : un défi d’équité, d’efficience et de qualité et ont convenu de déposer

conjointement un mémoire.

Les associations signalent, d’entrée de jeu, leur totale adhésion au pi'incipe de préserver le
systéme public et universel de santé et de services sociaux, que réaffirme le
gouvernement dans son document de consultation. Elles sont toutefois particuliérement
inquiétes du fait que ce document évacue, & toutes fins utiles, les clientéles vulnérables
que sont les enfants, les jeunes et les familles en difficulté, les personnes alcooliques ou
toxicomanes, celles qui ont une déficience physique, une déficience intellectuelle ou un
trouble envahissant du développement, pour lesquelles aucune mesure concréte en
matidre de garantie d’accés n’est proposée. Le document donne aussi 1’'impression de
cibler ce qui deviendra, selon le gouvernement, prioritaire dans les années  venir, 3

savoir les services principalement liés au vieillissement de la population.

Au-deld du bilan positif que tire le gouvernement de ses réalisations en matiére de
services de santé, les associations considérent qu'un bilan 8’ impose aussi dans le domaine
social. Elles rappellent que d’importantes lacunes perdurent au chapitre de 1’accessibilité
des services spécialisés autres qu’hospitaliers, une situation qui rend les clientéles
vulnérables... encore plus vulnérables. Les associations d’établissements spécialisés 3
vocation régionale sont d’autant préoccupées que le Ministére entend principalement
poursuivre la consolidation des services médicaux et hospitaliers, Elles considérent que,

pour atteindre toute 1’efficacité et I'efficience souhaitées et attendues dans le continuum,
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la consolidation doit se réaliser, de maniére paralléle et concomitante, pour 1’ensemble

des services offerts, dont les services spécialisés autres qu’hospitaliers.

La garantie d’accés aux services dans le systéme public est certes un concept intéressant
qui vise un objectif lonable auquel adhérent d’emblée les associations signataires. Son
application apparait toutefois trés timorée. Les garanties d’accés proposées ne touchent,
en effet, que certaines chirurgies électives, et leur extension 3 d'autres clientéles est
tributdire des résultats et des ressources disponibles, elles-mémes assujetties au
financement, dont la question se pose de fagon récurrente. A ce sujet, les associations
montrent, 4 I’aide d’exemples concrets, que les services spécialisés autres qu’hospitaliers
contribuent 3 optimiser I"autonomie des personnes vulnérables et favorisent la réduction
des problémes de santé, réduisant du coup sensiblement la pression sur I’ensemble du

systéme public québécois.

Les associations signataires déplorent finalement le peu de préoccupation manifesté par le
gouvernement, dans son document de consultation, 4 Pégard des clientdles qu’il
considére pourtant lui-méme comme vulnérables. Les recommandations qu’elles
formulent dans leur mémoire visent 3 obtenir du gouvernement des engagements pour
reconnaftre les services socialement requis, pour assurer la pérennité d’un réseau de
services spécialisés qui répond entidérement aux besoins des clientéles vulnérables qu’il a
pour mandat de desservir et pour étendre I'application des garanties d’accés & I'ensemble
de celles-ci, sans exception. C'est & cette condition que les valeurs d'équité, de justice
sociale, de compassion et de solidarité que soutient et réitére le gouvernement prendront

véritablement tout leur sens.
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INTRODUCTION

Le document de consultation Garantir I'accés : un défi d équité, d’efficience et de qualité
souleéve des enjeux trés importants pour Iensemble de la société québécoise au regard
principalement de 1’accessibilité des services et du financement du systéme public. Aussi,
a titre de porte-parole des clientéles parmi les plus vulnérables an Québec, que le ministre
de la Santé et des Services sociaux a lui-méme, a plusieurs reprises, qualifides

- publiquement de sans-voix, les associations d’établissements spécialisés 3 vocation
t‘u“'..gic:malel se sentent interpellées au premier chef par ces enjeux et ont convenu de
déposer conjointement le présent mémoire.

Les associations signalent, d’entrée de jeu, leur totale adhésion au principe de préserver le
systéme public et universel de santé et de services sociaux, que réaffirme le
gouvernement dans son document de consultation. Elles déplorent toutefois le peu
d’attention accordé A plusieurs groupes de personnes vulnérables, en particulier aux
personnes alcooliques et autres toxicomanes qui sont carrément absentes du document de
consultation, alors qu’elles constituent I’une des clientéles reconnues comme vulnérables
qui ont recours aux services du réseau public, tant ceux de santé que sociaux, dont les
services spécialisés de réadaptation qui ont ét¢ mis en place expressément pour elles.
Aussi, les associations comptent que le gouvernement inclue dans sa démarche de
réflexion et de consultation les besoins de toutes les personnes vulnérables, sans
exception. Ce sera 13, en somme,; faire preuve véritablement d’équité, de justice sociale et
de solidarité, toutes valeurs qu'il réitére dans son document et qui, depuis plusieurs

décennies, servent d’assises au systéme public québécois,

Au chapitre des services spécialiaés autres qu’hospitaliers, les associations rappellent qu’ils
sont dispensés chaque année?, par des équipes de professionnels travaillant en

| Soit I'Association des centres jeunesse du Québec (ACIQ), I'Association des établissements de
réadaptation ¢n déficience physique du Québec (AERDPQ), la Fédération québécoise des centres de
réadaptation ¢n déficience intellectuelle (FQURDI) ¢t la Fédération québécoise des centres de réadaptation
pour persommeas alcooliques et autres toxicomanes (FQCRPAT).

Dans le cas des personnes ayant une déficience physique et de celles ayant une déficience intellecruelle ou
un TED, les services spécialisés de 2° ligne sont offerts sur référence seulement. Les personnes alcocliques
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interdisciplinarité au sein de leurs établissements, a environ 240 000 usagers, soit quelque
100 000 enfants et jeunes en CJ (centre jeunesse), 28 000 personnes en CRDI-TED
(centre de réadaptation en déficience intellectuelle et trouble envahissant du
développement), 70 000 en CRDP (centre de réadaptation en déficience physique) et
" 40000 en CRPAT (centre- de réadaptation pour personnes alcooliques et autres
toxicomanes). 11 faut toutefois comprendre que les incapacités découlant d’une déficience
physique, d'une déficience intellectuelle ou d’un trouble envahissant du développement
(TED), les problémes liés & I'alcoolisme ou 2 la toxicomanie et ceux que présentent les
enfants et les jeunes en difficulté ont des répercussions considérables sur les familles et les
proches, qui, dans les faits, se traduisent par de la détresse, de la souffrance morale,' de
’izsolement social, etc. C’est donc au total, chaque année au Québec, environ un million
de personnes de tous les fges qui sont touchées de prés par les diverses mesures de
réadaptation, d’intégration sociale ou de protection mises de ’avant par les établissements -
spécialisés 4 vocation régionale.

Les établissements spécialisés 4 vocation régionale sont, de fait, des partenaires
essentiels, voire incontournables dans le continuum de services pour les clientéles
vulnérables qu’ils ont pour mandat de desservir. Aussi, dans le but de répondre a leur
mission, ils ont réalisé, au fil des ans, une séric de mesures, de programmes, d’ententes,
de protocoles et de guides. Malgré des moyens limités, ils ont su développer 1'expertise
au meilleur de leur capacité afin de répondre du mieux possible 2 la diversité et 4 la
complexité des besoins de leurs usagers. Convaincus depuis longtemps de I'importance
d’offrir leurs services prés des milieux de vie des personnes dans la perspective
essenticllement d’optimiser 'intégration et la participation sociale de celles-ci, ils
travaillent résolument au développement de meilleures pratiques, en concertation avec

I’ensemble des partenaires sactoriels et intersectoriels.

ou autres toxicomanes accédent, quant & elles, aux services spécialisés soit directement, soit sur référence.
Pour les enfants, les jeunes et les farnilles en difficulté, les services spécialisés sont offerts soit sur
référence, soit par le biais d’un signalement 4 la DPJ ou encore & travers les mécanismes de 1a LSJIPA ou
des dispositions du Code civil en matidre d’adoption,

2 ACIQ, AERPDOQ, FQCRDI, FQURPAT - 2006
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Bien qu’elles constituent & priori un concept intéressant, les garanties d'accés proposées
dans le document de consultation ne touchent toutefois, pour le moment du moins, que
les chirurgies électives de la hanche, du genou et de ia cataracte, de méme que celles lides
au cancer’. En ce qui a trait aux clientdles considérées comme vulnérables par le
‘Mixﬁstéxre, les associations signataires notent, avec une inquiétude non dissimulée, que
’accent est mis sur la seule question de 1’hébergement et du soutien & domicile pour les
personnes agées en perte d’autonomie. Peut-on, dés lors, parler véritablement d’équité, de
justice sociale, de compassion et de solidarité 4 1’égard de I’ensemble de la population
quebecoise, alors que la majorité des personnes ne bénéficiera vraisemblablement
d’aucune garantie d’accés aux services avant longtemps? Car le mécanisme de la garantie
d’accés ne pourra, selon le gouvernement, étre étendu 4 d'autres types d'interventions
qu'« [e]n fonction des résultats et des ressources disponibles® ». Dés lors, comment et
. surtout quand compte-t-il appliquer, par des mesures et des actions concrites, ces valeurs
sociales fondamentales aux clientéles vulnérables que sont les enfants, les jeunes et les
familles en difficulté, les personnes alcooliques ou toxicomsanes, celles qui ont une
déficience physique, une déficience intellectuelle ou un TED? La question reste entiére,
le document de consultation affichant un mutisme non équivoque 4 ce sujet et donnant
I"impression de cibler ce qui deviendra, selon le gouvernement, prioritaire pour les
-années A venir, 4 savoir les services principalement liés au vieillissement de la population.
1l est pourtant admis que 25 % de la population québécoise’, soit prés de 1,75 million
de personnes, sera, au cours de sa vie, touchée personnellement par 'une ou I’autre des
problématiques liées A la déficience physique, 3 1’alcoolisme ou A la toxicomanie, A la
déficience intellectuelle ou au trouble envahissant du développement, ainsi que par celles

vécues par les enfants, les jeunes et les familles en difficulté.

Aussi, par ce mémoire, les associations d’établissements spécialisés 4 vocation régionale

font valoir la nécessité que les milliers de personnes parmi les plus vulnérables au

* Gouvernement du Québec, Ministére de la Santé et des Services sociaux (2006). Garantir 'acces : un défi
déquité, d'efficlence et de qualitd. Document de consultation, féviier, p. 46.

* Idem, p. 49.

* On évalue que 12 % de la population québécoise présente une déficience physique, 3 % une déficience
intellectuelle ou un TED, 7 % un probléme lié 4 1"alcool, & la toxicomanie ou au jeu compulsif; de plus, 3 %
des enfants, des jeunes et des familles vivent une difficultd pouvant nécessiter le recours i des services

spécialisés.

ACIQ), AERFDN, FOCRDL, FOURPAT - 2006 3



MEMOIRE SUR LE DOCUMENT DE CONSULTATION
Garantir U'aceés : un défi d'equité, d'efficience ef de qualité

Québec requérant des services spécialisés autres qu’hospitaliers puissent, elles aussi,
bénéficier d’une garantie d’accés a ces services. Car, lorsqu’elles n’y accédent pas an bon
moment et avec 'intensité requise, des impacts négatifs se traduisent de fagon notable
tant sur le plan humain que social et économique, vu les risques accrus de dégradation de
leur condition, de chronicité, de désorganisation familiale, etc. Il en va, en somme, de la

qualité de vie méme des personnes et de leurs proches,

4 ACIQ, AERPDQ, FQCRDL FQCRPAT - 2006



MEMOIRE SUR LE DOCUMENT DE CONSULTATION
Garantir 'aceds : un défi d équité. d ‘efficience et de qualite

1. UN BILAN $'IMPOSE... DANS LE DOMAINE SOCIAL AUSSI

La garantic d’accés aux services proposée dans le document de consultation s"mscrit dang
la lignée des modifications 1égisiatives récentes apportées par les projets de loi 25, 30 et
£3 a la Loi sur les services de santé et les services sociaux (LSSS8), qui ont mené i une
restructuration importante du réseau. Les associations d'établissements spécialisés a
vocation régionale saluent d’ailleurs 1’initiative du gouvernement & ce chapitre, Cette
réforme, rmappelons-le, s’appuie sur deux principes fondamentaux, 1’approche
populationnelle et la hiérarchisation des services, et vise essentiellement 1’amélioration
de I"accessibilité, de la continuité et de la qualité des services offerts A I’ensemble de la
population québécoise, notamment par 1’élimination de I’approche en silo et la mise en
place de réseaux de services 4 1’échelle locale. Le projet de loi 30 a, quant 4 ui, permis

une décentralisation en vue d’une meilleure organisation du travail,

Au-dela du bilan positif que tire le gouvernement dans son document de consultation, les
associations signataires considérent qu’un bilan s’impose aussi dans le domaine social.
Elles signalent d’emblée que I’approche populationnelle ne doit pas prendre en compte
uniquement les besoins médicaux et hospitaliers (diagnostic et soins) des personnes, mais
doit également englober toute la dimension des services d’ordre social. Ce qui, a
’évidence, ne transparait aucunement dans le document de consultation du
gouvernement. Tout en adhérant aux principes et aux objectifs de la réforme, les
associations rappellent que d’importantes lacunes perdurent au chapitre, notamment, de¢
'accessibilité des services spécialisés autres qu'hospitaliers, une situation qui rend les
clientéles vulnérables... encore plus vulnérables. A cet égard, les associations renvoient
le lectorat au document qu’elles ont récemment produit, intitulé Un Québec responsable
de ses personnes vulnérables, dont copie est annexée au présent mémoire, dans lequel
elles illustrent, entre autres, par des données probantes le retard notable qu'affiche le
domaine social par rapport aux besoins des clientéles vulnérables, faute d'investisserent

4 la bonne hauteur.
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Les associations sont d’autant préoccupées que le Minisiére entend principalement
poursuivre la consolidation des actions qu'il a entreprises en matiére de services
préventifs, de services de premiére ligne et de services médicaux et hospitaliers®. Ii
considére, en effet, qu’« [u]ne organisation efficiente de services doit se déployer 2 partir
d’une premiére ligne forte’ », Les associations d’établissements spécialisés & vocation
régionale reconnaissent qu'une premiére ligne forte est nécessaire. Toutefois, la
consolidation amorcée en premiére ligne ne pourra, de fait, atteindre toute 1’efficacité et
I'efficience souhaitées et attendues sans que soit entreprise, parallélement et de maniére
concomitante, {a consolidation de 1’ensemble des services offerts dans le continuwm, dont
les services spécialisés autres qu’hospitaliers qui répondent & des besoins diversifiés et
complexes. Le rapport Ménard abonde d’ailleurs dans ce sens, indiquant que des ajouts
de ressources sont requis pour soutenir la réorganisation du réseau en fonction de
priorités, dont celle de renforcer les services dispensés aux clientéles vulnérables qui ont
des besoins particuliers, par exemples les enfants, les jeunes et les famnilles en difficulté,
les personnes ayant des problémes de santé mentale, celles ayant une déficience physique

ou intellectuelle, celles atteintes de troubles envahissants et celles en fin de vie®.

Les clientéles vulnérables que représentent les associations signataires ont aussi recours,
A travers le continuum, aux services généraux de 1° ligne, en complément des services
spécialisés de 2°tigne et, dans certains cas, des services surspécialisés de 3% ligne offerts
par les établissements spécialisés 4 vocation régionale. Selon la nature ou la complexité
des problématiques A traiter, certaines personnes font parfois ’objet de plus d’un niveau
d’intervention simultanément’. L’'organisation des services ne peut, dés lors, &tre

envisagée sur un plan strictement linéaire ou séquentiel, non plus que sa consolidation.

C’est donc 1’ensemble du continmum qui doit étre fort et fluide de maniére & assurer a

toutes les clientéles, incluant, sans exception, celles considérées comme vulnérables, la

: Garantir 'accés : un défi d'équité, d'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit., p. 8.
fdem, p. 18.

* Comité de travail sur la pérennité du systéme de santé et de services sociaux du Québec (2005). Pour

sortir de l'impasse : la solidarité entre nos générations. Rapport et recommandations, p. 38.

? Agence de développement des réseaux locaux do la Montérégie (2005). Les balises régionales sur les

continuums d ‘intervention, p. 3.
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disponibilité et ’accessibilité des services du systéme public, ¢t ce, en temps requis et
avec l'intensité nécessaire. Cela signifie forcément que les services spécialisés autres
qu’hospitaliers soient, eux aussi, disponibles et accessibles rapidement, sans quoi les
clientdles qui nécessitent de tels services et y sont référées viendront gonfler indiiment les
listes d’attente, déja élevées. A cet égard, rappelons le nombre important de personnes en
attente en mars 2005 : 1 444 personnes ayant une déficience intellectuelle, 709 présentant
un TED, 8 583 ayant une déficience physique, dont 3 206 enfants, et 2 013 clients pour le
secteur des centres jeunesse, En matidre de réussite d’un continuurm intégré de services, il
est certes pertinent de citer en exemple celui des services offerts en trawmatologie aux
victimes d’un traumatisme cranio-cérébral (TCC) modéré ou grave, qui est d’ailleurs mis
en valeur dans le Rapport & ['Assemblée nationale pour année 2004-2005 du
Vérificateur général du Québec'®,

Méme si le gouvernement soutient qu’« il reste beaucoup 4 faire pour [...] mieux soutenir
les personnes ayant une incapacité permanente [et qu’il] faudra de plus revoir
I"organisation des services pour I’adapter aux jeunes qui vivent des difficultés graves'' »,
méme s'il réitére les valeurs sociales qui sont le fondement de la société québécoise,
force est de constater qu’aucune mesure concréte — si 1°on excepte le projet de révision de
la Loi sur Ja protection de 1a jeunesse qui a ét¢ déposé 4 1’ Assemblée nationale et a fait
I’objet d’une-consultation publique — n’est proposée dans le document de consultation
pour améliorer, sinon garantir I'accessibilitt des services spécialisés autres
qu’hospitaliers pour les clientéles vulnérables.

Enfin, compte tenu du vieillissement de 1a population et des impacts, sur le plan financier
surtout, qu’il pourrait avoir éventuetlement sur le réseau de la santé et des services
sociaux, les associations d’établissements spécialisés & vocation régionale 'craignc‘nt que
les clientéles vulnérables qu’elles représentent deviennent de plus en plus des sans-voix.
La lecture du document de consultation laisse finalement penser que, pour le domaine

social, il s'égit d’un rendez-vous manqué. ..

10 vérificateur général du Québec, « Observations du vérificateur général, M. Renaud Lachance », Rapport
d 1 'Assemblée nationale pour |'année 2004-2(005, Tome 11, Chapitre §, p. 1-43,
Y Garantir 'aceds : un défi d '‘équité, d'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit., p. 19,
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Considérant le pen de préoccupation manifesté i I’égard des clientéles vulnérables

dans le document de consultation du gouvernement, les associations

d’établissements spécialisés & vocation régionale recommandent :

* gue la réponse aux besoins de toutes les clientéles valnérables, sans exception,
soit considérée de facon prioritaire par le réseau de la santé et des services

socianx.

2, LA GARANTIE D*ACCES : UNE APPLICATION TIMOREE

La garantie d’accés aux services dans le systéme public est certes un concept intéressant
qui vise un objectif fort lonable auquel adhérent d’emblée les associations signataires,
d’autant que ce concept introduit un changement important de culture dans le réseau par
'obligation de résultats pour I’ensemble des acteurs impliqués, notamment, Son
application apparait cependant trés timorée, Les garanties proposées touchent en effet,
pour le moment du moins, exclusivement la clientéle requérant certaines chirurgies
électives (cataracte, hanche, genou, cancer), et leur extension 3 d’autres clientdles est
tributaire des résultats et des ressources disponibles. La voie pour garantir I’accés aux
services 4 I’ensemble de la population québécoise semble jalonnée d’écueils, surtout pour
les clientéles vulnérables.

Dans le document de consultation, le Ministire accorde une place prépondérante 3 la
prévention en mati¢re de santé physique, affirmant qu’elle « permet [...] de réduire les
colits engendrés par 1a maladie en réduisant le nombre d’hospitalisations, en diminuant la
durée d’hospitalisation et en provoquant une baisse de la consommation d’autres services
de santé'? ». 1l reconnait également que « [I]a prévention des maladies chroniques, des
chutes et des maladies infectieuses ainsi que les efforts consentis 4 'intégration sociale
des personnes dgées sont en mesure de contribuer & leur santé et & préserver leur
autonomie” ». Or, une telle mesure, rappellent les associations signataires, s’avére tout

aussi juste pour les clientéles vulnérables que sont les enfants, les jeunes et les familles en

:; Garantir l'accés : un défi d'équité, d 'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit., p. 12.
Idem.
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difficuité, les personnes alcooliques ou toxicomanes, celles qui ont une déficience
physique, une déficience intellectuelle ou un TED. Les servicés spécialisés autres
qu’hospitaliers contribuent en effet, cux aussi et de fagon notable, 3 préserver
I'autonomie des personnes, voire 3 I'optimiser — c¢'est méme 14 1’objectif premier des
interventions des équipes de professionnels — et, conséquemment, & réduire
substantiellement la pression sur I'ensemble du systdme public québécois. Quelques

exemples suffiront 3 illustrer ce ]:vt‘(:q:ut‘mai14 :

 Alcooli . o
=  Un délai d’attente de 15 jours et plus entraine des conséquences sociales importantes,
qui se traduizent entre autres par un accroissement :

- des hospitalisations;
- des consultations de médecins;
- de la consommation de médicaments;
- des traitements pour des problémes psychologiques;
- des problémes conjugaux et familiaux;
- des délits;
- des signalements & la DPJ.

Troubles envahissants du développement et déficience intellectuelle
» La réduction des coiits de scolarisation grice A I'intégration en classes réguliéres de

jeunes ayant un TED, dont I’autisme;

* Une réduction significative des cofits requis powr 'accompagnement: 11 % des
enfants ayant requ des services ICI (Imtervention comportementale ixitensive) sont
entrés en classes reguliéres en septembre 2005 sans accompagnement, et 25 % avec
moins de 15 heures d'accompagnement;

= L'amélioration de la qualité de vie des enfants & leur entrée & école;

= L'autonomie résidenticlle chez un adulte présentant une déficience intellectuelle, qui

permet une économie de services de soutien, mieux utilisés ailleurs.

" Des exemples plus détaillés sont donnés aux pages 11 4 20 du document Un Québec responsable de ses
personnes vulnérables, annexé au présent mémoire.
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Déficience physique :

« Une intégration plus harmonieuse des enfants au milieu scolaire régulier et des
adultes au marché du travail;

» La prévention des chutes, notamment chez les personnes ayant une déficience
visuelle's;

= Le maintien de V’autonomie fonctionnelle chez les personnes dgées, qui permet de
diminuer les coits des services de soutien 2 domicile requis ainsi que de retarder
I'bébergement institutionnel;

» La prévention de la chronicité ou d’autres effets indésirables,

Enfantg, jeunes et familles en difficulté :

» 80 jeunes dont I’issue était de toute évidence la Sécurité du revenu 3 leur sortie du
centre jeunesse ont &té pris en charge dans le programme Qualification des jeunes dés
I’8ge de 16 ans. Soixante et un pour cent (61 %) d’entre eux ont quitté le centre

jeunesse en suivant un programme d’étunde ou en intégrant un emploi au lieu de
dépendre de I’Etat.

Un constat s’impose : les services spécialisés autres qu’hospitaliers contribuent sans
conteste 2 la résolution de certains « problémes de santé et sociaux évitables'® » qui,
lorsqu’ils ne sont pas pris en charge au moment opportun et par les bonnes. instances,

finissent par codter cher sur les plans humain, économique et social.

A cet égard, il semble que la Suéde'” ait compris, aprés plusieurs tentatives qui se sont
avérées, au départ, plus ou moins fructueuses quant a l'instauration d’un mécanisme de
garantie d’accés, I'importance de couvrir 1'entiéreté de 1'épisode de soins en intégrant au
processus global les services de réadaptation et de soutien 4 domicile. Entrée en vigueur

le 1™ novembre 2005, la nouvelle formule suédoise mise en place, certes plus audacieuse

¥ pour détail, voir ; Université de Maontréal (2005). « Optométric/lLe nombre d'aveugles doublera en
20 ans », Forum Express, janvier. .

¢ pour calquer I'expression qu’emploie le gouvernement dans son document de consultation.

7 Pour garantir Uaccés : un défi d'équité, d'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit.,
p. 39.
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que les autres, a au moins le mérite de fournir une vision holistique des traitements 3
prodiguer aux diverses clientéles. Les associations signataires comptent que le

gouvernement s’en inspire pour 1’élaboration de son mécanisme de garantie d’accés.

Par ailleurs, le gouvernement «[mise] sur l’action qui engage tous les secteurs
susceptibles d’exercer une influence sur la santé (emploi, revenu, éducation,
enviropnement, etc.)'®». Les associations d’établissements spécialisés & vocation
régionale s'étonnent et déplorent que les services sociaux, et en particulier les services
spécialisés autres qu’hospitaliers, soient 3 toutes fins utiles absents des secteurs
interpellés, alors que plusieurs études et organismes'® ont démontré 1’interrelation étroite
existant entre la sant¢ des individus et leur environnement social et ont conclu 4 la
contribution essentielle des services sociaux en matiére de santé. A ce sujet, I’Institut
canadien de la recherche avancée soutient que 50 % des impacts sur la santé sont
- attribués aux facteurs socioéconomiques et comportementaux, ¢’est-3-dire autant que tous
les autres déterminants cumulés (biologie et génétique 15 %, systéme de soins 25 %,
environnement physique 10 %) et le double de ceux attribuables au systéme de santé®’,

En plus de favoriser la réduction des problémes de santé, les services spécialisés autres
qu’hospitaliers destinés aux clientéles vulnérables et leur contribution 4 la réponse aux
besoins de celles-ci sont bien identifiés et connus. Malgreé tout, il faut déplorer 1’absence
d’une reconnaissance légale par le gouvernement des services qui doivent étre considérés
comme socialement requis et son peu d'engagement 3 les rendre disponibles. L’ offre de
services spécialisés autres qu'hospitaliers pourrait assurément servir de base 4 la
détermination de ce qui est et devrait étre socialement requis pour ’ensemble de la

population québécoise.

'® Pour garantir l'accés : un défi d'dquits, d'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit.,
. 15,

b Voit Un Québec responsable de ses personnes vulnérables, op. cit., p. 4-5 et 7-8.

® Conseil de la santé et des services sociaux (2004). L'analyse des impacts des politiques

gouverncmentales sur la santé et le bien-émre, Québec : CSBE, p. 22.
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Considérant la contribution indéniable qu’ont les services sociaux, dont les services
spécialisés autres qu’hospitaliers, pour développer I’autonomie des personnes
vulnérables et optimiser leur qualité de vie de méme que celle de leurs proches, les
assoclations d’établissements spécialisés i vocation régionale recommandent :

= que les services socialement requis soient l1également reconnus, au méme titre
que ceux meédicalement requis;

* que la gamme de services spécialisés autres qu’hospitaliers, déja définie et
connue, soit déployée sur I’ensemble du territoire québécols & toutes les|
clienttles vulnérables sans exception;

= que le gouvernement s’engage A étendre le principe de Ia garantie d’accés et son

application, dans des délais cliniquement et socialement acceptables, aux

services spécialisés autres qu’hospitaliers.

3 LA QUESTION DU FINANCEMENT

Depuis boil nombre d’années, la question du financement de I’ensemble des services du
Icseau sociosanitaire se posc de fagon récurrente. Le rapport Ménard a d’ailleurs mis en
lumiére I’enjeu lié au financement A long terme du systéme québécois de santé et de
services sociaux, qui représente actuellement 43 % des dépenses de programmes du
gouvernement. Or, l¢ financement, & 1'évidence, constitue la pierre angulaire de

I"accessibilité aux services tant de santé que sociaux.

Force est cependant de constater que, « malgré |'importance accrue des aspects sociaux et
de la prévention au sein du discours sociosanitaire, les préoccupations se rapportant 4 la
santé physique et aux soing curatifs ont continué d’avoir priorité dans les faits,
d’accaparer la plus grande partie des ressources humaines et financi¢res [...] Le déficit
des établissements hospitaliers est venu chercher tous les développements budgétaires des

demiéres années [...]*' ». Il est d’ailleurs admis que la pression financiére qui s’exerce

3 Direction des communications du ministére de la Santé et des Services sociaux (2004). La Politique de la
santé ef du blen-étre : une évaluation de sa mise en anvre et de ses retombées sur laction du systéme
saciosanitaire québécois de 1992 4 2002, p. 113.
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sur le réseau de ia santé et des services sociaux est principalement attribuable 2 la
croissance exponenticlle des coiits reliés au développement des technologies dans le
domaine médical, aux médicaments ainsi qu’aux services assocics au vieillissement de la
population, Ainsi, dans les faits, le poids financier prédominant en matiére de soins et de
services ne repose pas sur les besoins des clientéles parmi les plus vulnérables que sont
les enfants, les jeunes et les familles en difficulté, les personnes alcooliques ou
toxicomanes et celles ayant une déficience physique, une déficience intellectustle ou un
TED. Un fait demeure : leg établissements spécialisés a vocation régionale ayant pour
mandat de les desservir doivent, faute de ressources financiéres suffisantes, constamment
composer avec un déficit de services et craignent finalement que cette situation ne fasse

que 8’aggraver avec les années.

Pourtant, comme 1’ont démontré les associations signataires dans Un Québec responsable
de ses personnes vulnérables, il existe des liens &troits, voire indissociables, entre les
services de santé et les services sociaux, qui se traduisent concrétement par des
&conomies financiéres substanticlles pour les collectivités lorsque les gouvernements
investissent dans le domaine social. A I'inverse, des recherches montrent que les coiits
pour I’ensemble de la société augmentent considérablement lorsque les services sociaux
sont négligés sur le plan financier. A titre d'exemples?, une étude menée 3 1'Université
Western en Ontario a évalué & 15 milliards de dollars le coiit et les conséquences
économiques, tant pour les victimes que pour les gouvernements ¢t la société, de ’abus
chez les enfants au Canada, Une autre, réalisée en Grande-Bretagne, établit que chaque
dollar investi dans le traitement des toxicomanes se traduit par des économies de 9 a
18 dollars. Cette étude confirme, et méme au-deld, celle réalisée en Californie et connue
sous la désignation CALDATA 1994 qui conclut & des économies de 7 4 8 dollars pour
chaque dollar investi. |

Dans le secteur des services spécialisés autres qu’hospitaliers destinés aux personnes
vulnérables, une amélioration de I'accessibilité peut étre constaiée lorsque des

investissements y sont consentis, permettant alors I’ajout de ressources professionnelles.
y pro:

= Exemples documentés dans Un Québec responsable de ses personnes vulnérables, op. cit., p. 4 et 5.
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1l reste que de nombreux problémes d’accessibilité en la matiére persistent. A cet égard,
le rapport Ménard mentionne, entre autres, le nombre croissant de signalements pour les
jeunes en détresse dans les centres jeunesse, 1’insuffisance des services auprés de ces
mémes jeunes et de leur famille ainsi que accessibilité inégale aux services de
réadaptationn. Et a la lecture du document de consultation, il est probable que les
gquelques mesures avancées ne viendront d’aucune maniére garantir 1’accés aux services
spécialisésl autres qu’hospitaliers pour les clientéles vulnérables que sont les enfants, les
jeunes et les familles en difficulté, les personnes alcooliques ou toxicomanes, celles qui

ont une déficience physique, une déficience intellectuelle ou un TED.

Les associations signataires appuient le gouvernement dans son intention de mettre
immédiatement en ceuvre une stratégie de financement du réseau public de la santé et des
services sociaux. A cet égard, elles considérent qu'il faut absolument assurer, sur la base
d’un financement récurrent protége, ajusté en fonction de la croissance des besoins, la
pérennité du réseau des services specialisés autres qu’hospitaliers destinés aux clientéles
vu]nérﬁbles. Une telle protection permettrait de ciréonacrire les besoins de ce résecan
spécialisé et ainsi d’éviter que la pression sur le systéme public n'ait pour effet de
penaliser davantage les clientéles parmi les plus vulnérables qu'il dessert. Les
associations considarent ¢galement qu'il faut procéder 4 un rehaussement des budgets
accordes actuellement & ces services afin d'en consolider P'offre et d'en assurer l'accés
aux clientéles vulnérables dans un délai cliniquement et socialement acceptable. Elles
estiment aussi que des gains d’efficacité sont possibles par une utilisation plus optimale

des ressources.

B Paour sortir de Uimpasse - la solidarité emre nos générations. Rapport et recommandations, op. cit.,

p. 20,
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Considérant la consolidation nécessaire et reconnue des services spécialisés autres
qu’hospitaliers destinés aux clientdles vulnérables, et va aussi la pression financiére
qui s’exerce de facon récurrente sur le systtme public et qul risque de
compromettre la réponse aux besoins de celles-ci, les assoclations d’établissements

spécialisés & vocation régionale recommandent que le gonvernement s’engage a:

* agsurer la pérennité des services aux personnes vulnérables en garantissant un
financement protégé des services spécialisés autres qu’hospitaliers, ajusté
chaque année en fonction de la croissance des besoins;

» consolider ’offre de services spécialisés par un investissement budgétaire de
Pordre de 312M$, de maniére 2 en assurer Daccés pour Pensemble des

clientéles vulnérables.

De leur cité, les associations signataires s’engagent 4 promouveir l’optimisaﬂuﬁ des
ressources mises  Ia disposition des établissements spécialisés & vocation régionale,
notamment par Pamélioration des pratiques 3 partir de standards basés sur des

données probantes.

Dans son document de consultation, le gouvernement insiste aussi sur 'importance de
mesurer la qualité — ou la non-qualité — des services par des indicateurs appropriés afin
d’améliorer 'efficacité et I'efficience du systéme sociosanitaire. A cet égard, les
associations d’établissements spécialisés 3 vocation régionale font remarquer qu’il existe
actueilemnent peu de données probantes dans le domaine social. La recherche portant sur
les problématiques sociales accuse, en effet, un retard marqué en raison essentiellement
du sous-financement chronique qu’elle subit. Ainsi, « en comparaison avec la recherche
biomédicale ou la recherche clinique, la recherche sociale s¢ situe toujours dans un
rapport trés inégal au plan du financement, demeurant encore en dega de ce qu'il serait
souhaitable® », Le gouvernement estime qu'« [u]n rehaussement de la qualité des

services s'inscrit dans le contexte d'une recherche efficiente™ » et qu'il reléve

2 F. Deshiens (2003). Synthése des échanges. La politique de la santé et du bien-éire 10 ans plus
tard : dialogue avee le monde de la recherche, Québec : Conseil de 1a santé et du bien-&tre, p. 116,
I Garantir 'acces : un défi d 'équité, d'efficience et de qualité. Document de consultation, op. cit., p. 21.
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principalement de deux types de mesures, 1’une relative 3 I’évaluation des services tant de
santé que sociaux, I’autre ayant trait 3 1'intervention en amont sur les causes de non-
qualité et sur les facteurs et les conditions favorisant la qualité. Si le financement requis
est bien identifié dans le cas des services de santé physique, il demeure sans conteste
toujours & la marge pour ce qui est des services sociaux. Faut-il, dés lors, se surprendre
que 1’intervention clinique soit‘peu évaluée et qu'il existe peu d’outils d’évaluation ou
d’indicateurs de performance, comme 1'a constaté le Comité sur I’évaluation du systéme
de services sociaux? Drailleurs, le Comité déplore 1'absence quasi- chronique de
recherche évaluative permettant d’apprécier convenabiement la pertinence et I'efficacité

des services sociaux’®.

Considérant le développement nécessaire dans le domaine de la recherche sociale,

les associations d’établissements spécialisés i vocation régionale recommandent :

= que le gouvernement soutienne le développement de la recherche sociale, en
particulier dans le secteur des services spécialisés autres qu’hospitaliers, de
méme que de linsbrumentation, notamment en matiéere de systémes

d’information clientéle,

Pour leur part, les associations s’engagent d favoriser, par le biais des instituts
universitaires et de leurs centres de recherche, utilisation des ressources dans le
domaine de la recherche clinique dans Iobjectif, notamment, de coniribuer a

identifier les meilleurs standards de pratique.

¥ Comité sur I'évaluation du systéme de services sociaux (2005). Proposition pour l'appréciation de la
performance des services sociaux au Québec, document de travail, 17 octobre, p: 9.
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CONCLUSION

La garantie d’accés aux services du systéme public que propose le gouvernement dans
son document de consultation est certes un concept intéressant qui vise des objectifs, fort
louables, s’inscrivant dans la lignée de ceux de la réforme, soit 1’amélioration de
I’accessibilité, de la continuité et de la qualité des services du réseau de la santé et des
services sociaux pour ’ensemble de la population québécoise. Son application, par
contre, apparait assez timorée, ne touchant, pour le moment du moins, que les chirurgies
électives de la hanche, du genou et de la cataracte, de méme que celles liées au cancer.
De plus, comme son extension & d’autres clientéles ¢st tributaire des résultats et des
ressources disponibles, elles-mémes assujetties au financement, cela laisse croire qu’un
large pan de la population québécoise, sinon la majorité, risque d’attendre longtemps
avant de bénéficier d’une garantie d’accés aux services. Le déploiement de I’application
de la garantie apparait encore plus incertain pour les clientéles vulnérables que sont les
enfants, les jeunes et les familles en difficulté, les personnes .alcooliquﬂs ou toxicomanes,
celles qui ont une déficience physique, une déficience intellectuelle ou un TED, d’autant
qu’elles ne font I'objet d’aucune mesure ou proposition du gouvernement dans son

document.

| Depuis -bon nombre d’années, la question du financement des services de santé et des
services sociaux se pose de facon récurrente, Et force est de constater .quc, dans le
domaine social, il existe un sous-financement chronique marqué, qui s’observe dans les
services spécialisés autres qu’hospitaliers par des problémes importants d"accessibilité —
les milliers de personnes en attente, les trop longs délais, les absences de services dans
certaines régions du Québec en témoignent —, par un manque criant en matiére de
recherche évaluative et par la rareté des données probantes, notamment. Or, comme ["ont
démontré les associations signataires, les facteurs socioéconomiques et
comportementaux, en un mot I’environnement social, jouent un réle de premier plan
comme déterminants de la santé des personnes; les volets santé et social sont, de fait,
indissociables. A ce chapitre, il faut souligner le rdle et la contribution des établissements
spécialisés & vocation régionale. Ils sont des acteurs essentiels dans le continuum pour les
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clientéles vulnérables qu'ils ont pour mandat de desservir dans ["objectif ultime
d’optimiser leur participation sociale et, en bout de ligne, d’améliorer leur qualité de vie

et celle de leurs proches.

Un constat s’est cependant imposé aux associations signataires aprés lecture du document
de consultation : les enjeux d’ordre social sont, & toutes fins utiles, évacués, sinon
occultés de la réflexion amorcée par le gouvernement, si I'on exclut la question de
I’hébergement et du soutien & domicile pour les personnes gées en perte d’autonomie
qui le préoccupe sérieusement en raison, essenﬁeilement, du poids financier qu’elle
risque de représenter pour le réseau de la santé et des services sociaux. Les craintes des
associations au regard du développement et de la consolidation des services spécialisés
destinés aux clientéles parmi les plus vulnérables qu’elles représentent sont d'autant

exacerbées que ces clientéles ne sont pas reconnues comme prioritaires,

Tout en reconnaissant que les besoins en matiére de services de santé et de services
sociaux. au Québec sont diversifiés et complexes, les associations d'établissements
spécialisés a vocation régionale sont d’avis qu’ils appellent & une stratégie de
financement qui doit étre édifiée avec une vision holistique dés maintenant, d’autant
qu'accessibilité ‘et investissement sont indissociables. Ce qui signifie que toutes les
clientéles, sans exception, fassent partie, dés le départ, de la réflexion qu'amorce le
gouvernement au regard de la garantie d’accés aux services de santé et aux services
sociaux dispensés dans le systéme public. Une telle garantie suppose une offre de
services déterminée pour chacune des clientdles ainsi que des délais reconnus

cliniquement et socialernent.

Les recommandations formulées dans ce mémoire par les associations signataires visent a
obtenir du gouvernement des engagements pour reconnaitre les services socialement
requis, pour assurer la pérermité d'un réseau de services spécialisés qui répond
entiéremient aux besoins des clientéles vulnérables et pour étendre I'application des

garanties d’accés A 1’ensemble de celles-ci, sans exception. C’est 3 cette condition que les
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valeurs d’équité, de justice sociale, de compassion et de solidarité que soutient et réitére

le gouvernement dans son document prendront véritablement tout leur sens.
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LISTE DES RECOMMANDATIONS

1, Considérant le peu de préoccupation manifesté 4 I"égard des clientdles vulnérables dans le
document de consultation du gouvernement, les associations d'établissements spécialisés &
vocation régionale recommandent :

1.1 que la réponse aux besoins de toutes les clientéles vulnérables, sans exception, soit
prise en compte de fagon prioritaire par le réseau de la santé et des services sociaux.

2. Considérant la contribution indéniable qu’ont les services sociaux, dont les services
spécialisés autres qu’hospitaliers, pour développer I'autonomie des personncs vulnérables et
optimiser leur qualité de vie de méme que celle de leurs proches, les associations
d’établissements spécialisés A vocation régionale recommandent :

2.1  que les services socialement requis soient légalement reconnus, au méme titre que ceux
meédicalement requis;

2.2 que la gamme de services spécialisés autres qu'hospitaliers, déja définie et connue, soit
déployée sur ’ensemble du territoire québécois 3 toutes les clienteles vulnérables sans
exception;

23  que le gouvernement s’engage A étendre le principe de la garantie d’accés et son
application, dans des délais cliniquement et socialement acceptables, aux services
spécialisés autres qu hospitaliers.

3. Considérant la consolidation nécessaire et reconnue des services spécialisés autres
qu’hospitaliers destinés aux clientéles vulnérables, et vu aussi la pression financiére qui
s’exerce de fagon récurrente sur le systéme public et qui risque de compromettre la réponse
aux besoins de celles-ci, les associations d'établissements spécialisés & vocation régionale
recornmandent que le gouvernement s’engage & :

3.1 assurer la pérennité des services aux personmes vulnérables en garantissant un
financement protégé des services spécialisés autres qu’hospitaliers, ajusté chaque année
en fonction de la croissance des besoins;

32  consolider "offre de services spécialisés par un investissement budgétaire de |'ordre de .
312 M §, de maniére A en assurer I'accés pour Iensemble des clientéles vulnérables.

4. Considérant le développement nécessaire dans le domaine de la recherche sociale, les
associations d’établissements spécialisés 3 vocation régionale recommandent :
4.1 que le gouvernement soutienne le développement de la recherche sociale, en particulier
dans le secteur des services spécialisés autres qu’hospitaliers, de méme que de
|"instrumentation, notamment en matiére de systémes d'information clientéle.

Pour leur part, les associations signataires s'engagent & promouvoir 'optimisation des ressources
mises A la disposition des établissements spécialisés & vocation régionale, notamment par
I'amélioration des pratiques 3 partir de standards basés sur des données probantes. Elles
s’engagent également 3 favoriser, par le biais des instituts universitaires et de leurs centres de
recherche, P'utilisation des ressources dans le domaine de la recherche clinique dans Pobjectif,
notamment, de contribuer 3 identifier les meilleurs standards de pratique.
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ANNEXE

UN QUEBEC RESPONSABLE DE SES PERSONNES VULNERABLES
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