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La problématique
La problématique rencontrée se situe au niveau des personnes de 21 ans et plus qui présentent une déficience (de profonde à sévère) ainsi que celles ayant une déficience motrice importante et qui ne pourront jamais accéder au marché de l’emploi.
Nous constatons que, dû au  fait de leur offre de service modifiée, les  CRDITED n’offriront plus des services  de jour à ces adultes sévèrement handicapés de tous âges. Ces personnes n’auront pas accès et/ou perdront leur service et se retrouveront devant rien.
                Transitions de vie sur un axe
            Naissance   5ans             ado                  18/21ans                                   65 ans     fin de vie

           _______/_______________________/_________________________________________
                                                                     ? PH DITED avec limitations fonctionnelles ++____PH âgées

                             ?    Familles Vieillissantes
L’objet de notre réflexion est de :
· favoriser une meilleure connaissance des personnes ci haut mentionnées et de leurs besoins  afin d’assurer la continuité de services, de faire en sorte qu’il n’y ait pas de rupture de service tant et aussi longtemps que de nouveaux programmes ne sont pas en place.

· proposer des pistes de solutions dans  le respect des mandats, des responsabilités et des compétences de chacun des partenaires  et des différents ministères quant au soutien aux personnes et au soutien aux familles

· Rechercher des conditions favorables à la conciliation entre le travail et les responsabilités de proche aidant. 

· Trouver des mesures efficaces qui permettront aux familles et aux proches aidants de garder leur emploi.

Le contexte 
L’application de la Loi sur les agences de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux, entrée en vigueur en janvier 2004 a entrainé de  nouvelles modalités d’organisation des services de santé et des services sociaux.

Deux principes orientent l’application de la loi :

· La responsabilité populationnelle assumée collectivement par l’ensemble des intervenants et des acteurs d’un réseau local;

· La hiérarchisation des services pour garantir une meilleure complémentarité entre les services spécifiques en CSSS et les services spécialisés offerts en CR

En 2008 le secteur des personnes handicapées voit arriver le plan d’accès pour les personnes ayant une déficience dont l’objectif est d’éliminer les listes d’attentes et d’établir des standards d’accès aux services publics et de préciser ce qui relève de la première ligne(CSSS) et de la deuxième ligne (CRDITED)

Ce qui a entrainé  une redéfinition des services dans le cadre  du projet clinique DI-TED.
Cependant, la première ligne n’est pas en mesure actuellement d’accueillir les personnes qui recevaient auparavant des services en centre de jour, notamment parce qu’elle n’a pas l’expertise nécessaire, ni les ressources humaines et financières pour développer cette offre de service.
Impacts au niveau des personnes et des familles

Des facteurs importants sont à considérer car ils  ont des incidences directes  pour l’accès, la continuité et la qualité des services à la population de personnes handicapées et leurs familles : les délais d’attente,  les coupures de services et le non-respect de la continuité des services (Loi)
Le maintien des acquis pour ces personnes  reste crucial et des services spécialisés sont nécessaires pour maintenir des contacts significatifs et favoriser leur intégration et leur  participation sociale
Cette coupure de service, suite à la réorganisation du réseau de la santé et des services sociaux  ne tient pas compte de la réalité à laquelle doivent faire face les familles  qui, bien souvent, diminuent leurs heures de travail ou abandonnent tout simplement leur emploi. 
Il faut donc développer des ressources adaptées aux besoins des personnes handicapées adultes et aux nouvelles réalités sociales et familiales. Il est également important de mentionner que nous vivrons pour la première fois au Québec depuis la désinstitunationalisation qu’un nombre important de personnes DITED adultes qui vivent dans la communauté.
La réalité actuelle et les besoins des personnes DITED et des familles 
Le soutien à la personne adulte de 21 ans et +

1. Ces personnes ont besoin d’accompagnement selon leurs besoins de soutien et sont en droit de recevoir des services de développement et de maintien des acquis afin d’assurer leur participation sociale.
Aux  familles/proches aidants

2. La charge et le fardeau retombent encore une fois aux familles. 
La conciliation travail famille

3. La conciliation  travail-famille devient impossible quand un adulte handicapé reste à la maison  sept jours sur sept. Certains doivent quitter leur emploi et entrent dans un processus d’appauvrissement à court et long terme puisqu’ils ne bénéficient plus des avantages sociaux d’un travailleur, par exemple la retraite»
Les familles vieillissantes

4. Certains sont des parents âgés qui ne sont plus en mesure tous les jours de la semaine de s’occuper d’adultes  lourdement handicapés.
Le vieillissement des personnes handicapées
5. Ce facteur est nouveau dans notre société et demandera de nouvelles approches et nécessitera un encadrement particulier de plus, cette nouvelle réalité aura besoin d’être documentée.
· Il est estimé que le nombre de personnes de 55 ans et plus avec troubles du développement doublera dans les 25 prochaines années (SCHL, 2006, cité dans Richard et Maltais, 2007), ce qui suit la croissance estimée de la population générale.
· L’espérance de vie des personnes avec DI se rapproche de celle de la population générale.

· À la déficience intellectuelle s’ajoutent les incapacités et troubles d’adaptation liés au vieillissement.
· Les personnes avec DI de plus de 55 ans sont en croissance.

· Les personnes avec DI présentent plus de comorbidités. Celles-ci semblent toutefois sous-diagnostiquées.

· Le vieillissement sans déficience consiste surtout en une capacité moindre d’adaptation qui contribue à accroître la vulnérabilité des personnes.
· « Les pertes liées au vieillissement s’observent à un âge plus jeune chez les personnes présentant une déficience intellectuelle. L’âge du début du vieillissement est donc situé à 55 ans1 ». On retrouve aussi dans une publication de 1996 que l’âge dit « du vieillissement » se situe de 45 à 55 ans.
· Les personnes atteintes d’une déficience physique combinée à une déficience intellectuelle sévère ou profonde et les personnes atteintes du Syndrome de Down, dû au fort risque de développer une maladie d’Alzheimer, présentent plus de risques de vieillissement précoce ³.
· Il ne faut pas confondre le « vieillissement précoce », soit un processus graduel de perte d’autonomie et de capacité d’adaptation, et une rupture subite dans l’adaptation, expression d’une dépression ou d’un problème physique par exemple3.
· Le vieillissement avec déficience « ne se distingue pas, fondamentalement, du vieillissement habituel de la population générale. (…) En revanche, les conséquences sont toutes autres pour des personnes handicapées qui voient s’ajouter de nouvelles déficiences ou incapacités à d’autres incapacités préexistantes. Il existe là un effet d’accélération avec un risque accru » (Azéma et Martinez) 

· Le dilemme de départ pour le choix du modèle se traduit par la question suivante : pour les personnes âgées avec une DI, doit-on préconiser un modèle générique « personnes âgées » ou un modèle spécialisé « déficience intellectuelle »?

Source 
1.
Richard M-C, Maltais D. Le vieillissement des personnes présentant une déficience intellectuelle: bref rapport. In: sociale Ldrslpelp (ed). Cahiers du LAREPPS. Montréal: École de travail social, Université du Québec à Montréal, 2007.

2.
Azema B, Martinez N. Les personnes handicapées vieillissantes: espérances de vie et de santé; qualité de vie. Une revue de la littérature. RFAS, 2005.

3.
Dalla Piazza S. Handicap congénital et vieillissement. Bruxelles: de Boeck; 2005.

Qui est responsable?

Le Québec s’est donné un projet de société en adoptant en  2009 la Politique à Part Entière où tous les ministères concernés ont pris des engagements.
Au Plan Global de Mise en Œuvre (juin 2008) l'engagement M-369 du MFA stipule «Collaborer au développement de mesures de conciliation travail famille mieux adaptées aux besoins des familles et des proches aidants». 

Ainsi, dans À Part Entière,  la problématique peut être associée aux trois défis et à plusieurs priorités et leviers.
 Pour le défi «Une société inclusive», on note dans la priorité «Tenir compte de la diversité des réalités familiales des personnes handicapées dans la conception des politiques familiales»et  le levier «Le soutien à l'innovation face aux nouvelles réalité sociales et familiales».  La réorganisation du réseau de la santé est une nouvelle réalité à laquelle doivent faire face les familles. 
Pour le défi «Une société solidaire et plus équitable», on a adopté la priorité «Agir contre la pauvreté des personnes handicapées et de leur famille» et le levier «L'action concertée contre la pauvreté et l'exclusion sociale».  Le fait que les personnes handicapées se retrouvent à la maison et qu’elles aient besoin d'une présence ou d'un encadrement, entraînent deux conséquences possibles pour les parents : une baisse de revenus parce qu'un parent doit quitter le marché du travail pour s'occuper de son enfant, soit qu'il doit engager des frais de gardiennage importants.

Finalement, pour le défi «Une société respectueuse des choix et des besoins des personnes handicapées et de leur famille», on retrouve les priorités «Soutenir l'exercice des rôles familiaux et sociaux des familles» et le levier «L'amélioration du soutien aux familles» et «L'innovation dans une perspective d'égalité entre les hommes et les femmes».
Le problème consiste à soutenir les rôles sociaux des familles en leur permettant de demeurer sur le marché du travail et par le fait même à soutenir les rôles familiaux de pourvoyeurs.  En ce qui concerne l'égalité entre les hommes et les femmes, il est constaté que dans la plupart des cas ce sont les femmes qui quittent le marché du travail lorsqu'il y a un problème de garde.

Nous croyons que les Responsabilités sont partagées par les Ministères suivants :
Le Ministère de la santé et des services sociaux
La Loi sur les services de santé et services sociaux

L’Agence  a le rôle et la responsabilité de s’assurer d’une prestation sécuritaire de services de santé et de services sociaux aux usagers.

Le projet clinique et organisationnel doit être conforme aux orientations ministérielles et régionales et respecter les standards d’accès, d’intégration, de qualité, d’efficacité et d’efficience reconnus  et prendre en charge, accompagner et soutenir les personnes,

notamment celles ayant des besoins particuliers et plus complexes, afin de leur assurer la continuité des services que requiert leur état.

*Extrait de la trajectoire de services de l’AGENCE de la Montérégie
Services spécifiques en CSSS : DI-TED *
Services spécifiques destinés à des clientèles vulnérables et particulières qui requièrent généralement, des services continus et intensifs

Évaluation-orientation-traitement
Adaptation /Maintien à l’intégration à long terme

Soutien psychosocial à la personne, à sa famille et à ses proches pour le maintien à l’intégration long terme

Ces programmes, services et interventions permettront à la personne, à sa famille et à ses proches de s’ajuster à leur réalité dans les périodes de transition de vie et de s’adapter aux caractéristiques reliées à l’incapacité;

Services offerts par le Ministère de la famille et des ainés par  l'intermédiaire des centres de santé et de services sociaux (CSSS) *(source site web du MFA)
Parmi les services offerts par les CSSS, on compte des services de santé et des services sociaux à l'intention des familles, des services intégrés en périnatalité et en petite enfance à l'intention des familles vivant en contexte de vulnérabilité et du soutien apporté aux proches aidants, dont des soins aux personnes en perte d'autonomie et des services de répit.

Services spécialisés offerts en CRDITED

La mission d’un centre de réadaptation est d’offrir des services d’adaptation ou de réadaptation et d’intégration sociale de même que des services d’accompagnement et de support à l’entourage de ces personnes.

Évaluation-orientation-admission

Services d’adaptation/réadaptation à la personne (incluant le service d’intervention comportementale intensive)

Services d’adaptation/réadaptation en contexte d’intégration résidentielle

Services d’adaptation/réadaptation en contexte d’intégration au travail

Services d’adaptation/réadaptation en contexte d’intégration communautaire

Soutien à l’intégration

Services d’assistance éducative spécialisée aux familles et aux proches

Soutien spécialisé aux partenaires

Soutien psychosocial aux personnes hébergées : Un soutien psychosocial est offert aux personnes hébergées dans les ressources du CRDITED.
Le Ministère de la famille et des ainés 
Selon la Loi sur le ministère de la Famille, des Aînés et de la Condition féminine
Le ministre a pour mission de favoriser l'épanouissement des familles et le développement des enfants ainsi que la contribution sociale, civique, économique et professionnelle des personnes aînées et des femmes au développement du Québec. Il a aussi pour mission de promouvoir les droits des femmes et l'égalité effective entre les femmes et les hommes. (Source site web du MFA)
Responsabilités du MFA

Soutien à la Famille, une priorité de notre société

Par l’engagement à soutenir les familles québécoises et s'adapter à l'évolution des besoins des familles, des ressources à leurs dispositions et des choix familiaux.

· Dans ses interventions, il prend en considération la diversité des modèles familiaux 

Conciliation travail –famille

La définition du concept Conciliation travail-famille tirés du site Web du MFA:

Recherche de l’équilibre entre les exigences et les responsabilités liées à la vie professionnelle et à la vie familiale.

La vie familiale fait référence aux personnes avec lesquelles le travailleur et la travailleuse ont un lien de dépendance, dont la famille, la famille proche, la famille élargie et les amis.
En ce qui concerne les personnes aînées, le ministre assume les responsabilités suivantes:
· Promouvoir les aspects positifs du vieillissement et susciter la participation de la population afin de combattre les préjugés et stéréotypes associés à l'âge;

· Sensibiliser les instances nationales, régionales et locales aux besoins liés au vieillissement des individus et de la population et soutenir leurs actions à cet égard;

· Encourager la mise en place de services répondant aux besoins et aux intérêts des personnes aînées.
· Promouvoir la solidarité entre les générations, en tenant compte des besoins des familles, des jeunes et des aînés;

· Veiller à ce que le gouvernement, ses ministères et ses organismes tiennent compte des besoins des familles, des jeunes et des aînés;

· Veiller à la protection des personnes qui ne peuvent exercer pleinement leurs droits.

Programmes et services soutenus par le MFA

· Services offerts par le Ministère de la famille et des ainés par  l'intermédiaire des centres de santé et de services sociaux (CSSS) *
· Services de garde à contribution réduiteUn réseau constitué de centres de la petite enfance (CPE), de services de garde en milieu familial et de garderies à but lucratif. Les services de garde à l'enfance appliquent un programme éducatif qui favorise le développement harmonieux des enfants.

· Services de garde en milieu scolaire
· Service de halte-garderie communautaire

· Crédit d'impôt pour répit à un aidant naturel

· Régime québécois d'assurance parentale

· Programme de soutien à des projets issus de la communauté en matière de conciliation travail-famille

Rôle et responsabilités des organismes communautaires autonomes

Nés de l’identification des besoins par une communauté et de sa volonté de prise en charge collective.

Par leur action, les organismes communautaires autonomes favorisent la mobilisation des communautés sur la base d’objectifs et de projets collectifs : activités d’aide et d’entraide, de sensibilisation, de promotion et de défense des droits.

Les organismes posent des actions sociales et politiques visant des modifications aux législations, aux institutions publiques ou économiques et aux mentalités, dans le but de contrer l’exclusion et afin de promouvoir l’égalité entre les personnes 
Les interventions des organismes communautaires tiennent compte de la situation globale des individus et cherchent des solutions qui répondent aux besoins et réalités des personnes handicapées et de leur famille.
Les organismes communautaires ont développé une large gamme d’interventions à caractère préventif et alternatif qui visent à agir autant sur les causes des problèmes qu’à en atténuer les conséquences.
Les organismes communautaires, par l’offre de service à leurs membres, créent des lieux d’appartenance et d’enracinement accessibles à la communauté :   par l’information, les références, les groupes d’entraide, le répit, le  gardiennage, les activités d’intégration, de loisirs culturels et sportifs, de camps de jour, etc.
Nous recommandons un Réseau  de services à développer

Des milieux permettant d’établir des contacts sociaux significatifs

Des activités d’intégration et de participation sociale,

Milieux qui favorisent le maintien des acquis et qui mettent en place des facteurs favorables à l’intégration sociale, et qui tiennent compte de l’aspect médical lié au vieillissement

Milieu qui formalise les relations entre services pour DITED et services pour personnes âgées
Milieux sécuritaires et stimulants, des locaux clairs et assez grands répondant à des normes sévères, Conseils pour l’aménagement de l’environnement (accessibilité universelle)
Du personnel qualifié et un programme éducatif.  

Modèle 

Services  compréhensifs, complets, centrés sur la personne, tenant compte de ses caractéristiques et de ses goûts et intérêts (ce que la  personne peut faire/ce que la personne veut faire)
Le programme  offre les services suivants :

Évaluation multidisciplinaire et soutien clinique

Le service aux personnes âgées-DITED associe un intervenant DI TED aux équipes de psycho gériatrie.

Éducation et accompagnement de la personne et de ses proches

Dans le contexte où notre système public de santé et de services sociaux optant pour l’universalité, l’accessibilité, la gratuité des services et l’équité dans leur distribution; ce programme doit être financé de façon récurrente grâce à un nouveau programme du MFA-MSSS
MFA  soutien famille, conciliation travail famille,  santé sécurité des personnes et des familles soutien des ainés, soutien financier, 
CSSS

Responsabilité populationnelle, santé, sécurité, soutien psycho-social pour la personne et la famille, personnes vulnérables, soutien financier 
CR et CRDITED 

Adaptation et maintien des acquis,

Soutien aux transitions
Soutien à la personne  
Soutien de la famille 
Soutien aux partenaires 
Soutien du milieu
À l’instar du protecteur du citoyen dans son rapport déposé à l’automne 2010 nous demandons de RESPECTER L’ENGAGEMENT DE LA CONTINUITÉ DANS LES SERVICES, d’en assurer la continuité, de faire en sorte qu’il n’y ait pas de rupture et de refus de service tant et aussi longtemps que de nouveaux programmes ne sont pas en place.
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