
i 

 

 

 
 

Position de la Société québécoise de la déficience 
intellectuelle sur le projet de loi n° 15 

 

  Loi visant à rendre le système de santé et de services 
sociaux plus efficace 

 
 
 
 

 

Juin 2023 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ii 

 

 

  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
RECHERCHE, ANALYSE ET RÉDACTION : 
 JEAN-FRANÇOIS RANCOURT, ANALYSTE AUX POLITIQUES PUBLIQUES 
 
COLLABORATION À LA RECHERCHE ET À LA RÉDACTION : 
 SAMUEL RAGOT, ANALYSTE SÉNIOR AUX POLITIQUES PUBLIQUES 
 AMÉLIE DURANLEAU, DIRECTRICE GÉNÉRALE  
 
TRAITEMENT DE TEXTE : 
 ANICK VIAU, DIRECTRICE ADJOINTE ET DES COMMUNICATIONS  



iii 

 

 

À propos 
La Société québécoise de la déficience intellectuelle (Société) rassemble, informe et 
ou9lle celles et ceux qui souhaitent faire du Québec une société plus inclusive, où 
chacun peut trouver sa place et s’épanouir. Plus de 90 organismes et associa9ons, plus 
de 150 employeurs et des milliers de familles à travers la province font déjà par9e du 
mouvement. 

Appuyant ses ac9ons sur les principes fondamentaux avancés dans la Déclara9on 
universelle des droits de l’homme et dans les Chartes québécoise et canadienne, la 
Société québécoise de la déficience intellectuelle s’emploie à:  

• Promouvoir les intérêts et défendre les droits des personnes ayant une 
déficience intellectuelle et ceux de leur famille, soit en agissant de manière 
proac9ve, notamment par des revendica9ons face aux différentes orienta9ons 
poli9ques touchant les personnes et leur famille, soit en intervenant lors de 
situa9ons de crise, de discrimina9on ou d’exploita9on de ces personnes. 
 

• Renseigner et sensibiliser les membres, les partenaires, les professionnels et les 
intervenants du milieu, de même que les décideurs et la popula9on en général, 
sur les probléma9ques et les nouveaux développements en ma9ère de 
déficience intellectuelle. Elle le fait par le biais de publica9ons et de rela9ons 
avec les médias ainsi que par l’organisa9on d’événements comme des journées 
théma9ques, des conférences ou des campagnes de sensibilisa9on. 
 

• Agir à 9tre de porte-parole des personnes, familles, associa9ons et organismes 
qu’elle représente auprès des diverses instances poli9ques et publiques ou 
auprès des acteurs sociaux, notamment concernant les différents projets de loi et 
règlements en ma9ère d’éduca9on, de travail, de santé, de services sociaux, de 
sécurité du revenu ou de tout programme touchant de près ou de loin l'inclusion 
sociale des personnes dont elle sou9ent la cause. 
 

• Encourager et soutenir toute ini9a9ve privilégiant les services et le sou9en aux 
familles naturelles ou facilitant l’autonomie des personnes ayant une déficience 
intellectuelle, et, par conséquent, qui favorise leur inclusion pleine et en9ère 
dans leur communauté respec9ve. 
 

• Favoriser le partage des exper9ses et la créa9on de réseaux de solidarité.
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Introduc*on 

Le système de santé québécois traverse une période marquée par des réorganisa9ons et 
des mesures d'austérité ayant fragilisé le réseau et ses services. Les orienta9ons de la 
Société québécoise de la déficience intellectuelle (Société) ont mis en lumière plusieurs 
des problèmes actuels dans le domaine de la santé, notamment la diminu9on des services 
pour les personnes ayant une déficience intellectuelle et leur famille depuis la réforme de 
2015.  

Ceje réorganisa9on majeure du réseau de la santé et des services sociaux (RSSS) a 
compliqué l’accès aux services pour les personnes pouvant être en situa9on de 
vulnérabilité, comme celles avec un retard global de développement ou une déficience 
intellectuelle. La Société québécoise de la déficience intellectuelle souhaite que le 
gouvernement, dans sa proposi9on de réforme visant à améliorer l'efficacité du système 
de santé, prenne en compte la nécessité de restructurer les services afin de répondre de 
manière adéquate aux besoins des popula9ons. 

En effet, si le Projet de loi n° 15 (PL15) propose des changements structurels du système 
de santé québécois qui pourraient en améliorer l’efficacité, il ne prend pas en compte de 
manière explicite les services aux personnes ayant des besoins par9culiers plus 
importants. Ceje absence soulève des préoccupa9ons quant à l'accessibilité et l'équité 
des soins de santé pour ces popula9ons.  

En ce sens, le choix des mots présents dans le PL15 est très éclairant. Tout au long de ses 
305 pages, le terme « réadapta9on » est u9lisé seulement dix-huit (18) fois, « handicap » 
et « autonomie » trois (3) fois chacun, « déficience intellectuelle » deux (2) fois, et « santé 
mentale » une (1) fois. Aucune référence n’est faite au mot « inclusion ». À 9tre 
compara9f, le terme « directeur » apparaît quatre-cent-quarante-six (446) fois, le terme 
« président », trois-cent-neuf (309) fois, et le mot « privé », deux-cent-deux (202) fois 
(Tableau 1).  
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 LSSSS PL15 

Réadapta-on 55 18 

Handicap 1 3 

Autonomie 6 3 

Déficience 17 2 

Santé mentale 0 1 

Inclusion 0 0 

Directeur 285 446 

Président 96 309 

Privé 155 202 

Tableau 1: Comparaison de la récurrence de certains termes dans la « Loi sur les services de santé et les services sociaux 
» (LSSSS) et dans la « Loi visant à rendre le système de santé et de services sociaux plus efficace (PL15) ». 

La Société québécoise de la déficience intellectuelle s’est penchée avec intérêt sur le PL15 
et sur ses poten9els impacts pour les personnes pouvant se retrouver en situa9on de 
vulnérabilité, tout par9culièrement celles avec une déficience intellectuelle et leurs 
proches. Les commentaires et analyses présentées dans ce mémoire sont basés sur les 
orienta9ons de la Société touchant les enjeux liés à la santé et aux services sociaux et sont 
fondés sur des discussions avec d’autres organisa9ons de personnes en situa9on de 
handicap ou les représentant. Six enjeux par9culiers seront abordés : 

1. L’accessibilité et la qualité des services 
2. L’organisa9on et la con9nuité des services 
3. La place des comités des usagers 
4. Le régime de plaintes 
5. Le sou9en des personnes proches aidantes 
6. L’inclusion des personnes en situa9on de handicap 
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I. Accessibilité et qualité des services 

La Société québécoise de la déficience intellectuelle demande que les services en 
déficience intellectuelle soient dispensés par le réseau public et qu'ils soient universels, 
de qualité et en quan9té suffisante (Société québécoise de la déficience intellectuelle 
2022, 55). Dans le cadre du PL15, certaines inquiétudes sont soulevées concernant 
l'importance croissante accordée au secteur privé, qui risque de nuire à l’accessibilité et 
la qualité des services. Trois enjeux sont mis en évidence : l'augmenta9on des coûts, la 
diminu9on de la qualité des soins et l'absence de mécanismes de reddi9on de comptes 
pour les établissements privés. Dans ce contexte, la Société québécoise de la déficience 
intellectuelle sollicite le gouvernement afin qu'il révise ses posi9ons et privilégie une offre 
de services universels, de qualité et en quan9té suffisante plutôt que d’encourager 
l’expansion du secteur privé.  

L’importance grandissante du secteur privé 
Le PL15 accorde une importance grandissante au secteur privé, notamment en facilitant 
l'externalisa9on de soins et de services vers des établissements privés. D’ailleurs, « dès 
l’ar9cle 2, on établit les établissements privés au même pied d’égalité que [les] 
établissements publics » (Médecins québécois pour le régime public (MQRP) 2023, 16). 

L'ar9cle 23 du projet de loi s9pule que Santé Québec a pour mission d'offrir des services 
de santé et des services sociaux via les établissements publics. Cependant, l'ar9cle 
men9onne aussi que les établissements privés peuvent offrir ces services moyennant des 
subven9ons, et que les établissements publics peuvent indiquer dans leur programme 
d'accès des services pouvant être dispensés par des établissements privés.  

De plus, « la gamme de sous-traitance au privé s’élargit notamment aux services 
d’urgences et hospitaliers, une pente extrêmement dangereuse pour la qualité et 
l’accessibilité des soins » (Médecins québécois pour le régime public (MQRP) 2023, 
16-17). L’ar9cle 485 men9onne en effet qu’avec l’autorisa9on de Santé Québec, il serait 
possible « [d’] exploiter une entreprise qui consiste à offrir à une clientèle un ensemble 
de services comparable à l’un de ceux pouvant être offerts par un établissement public ». 
Certains experts craignent que ceje ouverture ne soit interprétée de manière extensive, 
permejant à Santé Québec de fonder des hôpitaux privés ou de transformer des hôpitaux 
publics en hôpitaux privés (Porter 2023).  

Augmenta)on des coûts 

Une analyse de l’Ins9tut de recherche et d’informa9ons socioéconomiques (IRIS) basée 
sur un projet-pilote gouvernemental a révélé que les coûts des chirurgies et des autres 



4 

 

 

interven9ons réalisées dans le secteur privé étaient plus élevés que ceux du secteur 
public, parfois jusqu'à 150% plus élevés (Giguère 2023b).  

« Les données sont incontestables: pour toutes les interven9ons testées par le projet-
pilote, le coût est significa9vement plus élevé lorsqu’elles sont réalisées dans les cliniques 
privées. Par exemple, en 2019-2020, le coût d’une chirurgie du tunnel carpien était en 
moyenne de 908 $ au privé contre 495 $ au public, une différence de 84 %. Celui d’une 
coloscopie courte était de 739 $ au privé, ce qui représente près du triple du coût de la 
même interven9on en établissement public, qui était de 290 $ » (Plourde 2023). 

L’externalisa9on des soins et services vers des établissements privés risque ainsi d’en 
alourdir la facture, contrevenant directement au principe d’efficacité prôné par le PL15. 
Une réelle efficacité repose sur une offre de soins au public qui soit suffisante et de 
qualité. 

Qualité des soins 

En plus d’augmenter la facture des soins et services de santé, une externalisa9on accrue 
vers le privé peut également en compromejre la qualité. Au Royaume-Uni, par exemple, 
une augmenta9on de l'externalisa9on des services de santé à des entreprises privées a 
entraîné une hausse significa9ve du taux de mortalité traitable, illustrant une baisse de la 
qualité des services de soins de santé (Goodair et Reeves 2022). Ce constat est 
par9culièrement inquiétant pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, déjà 
confrontées à un plus haut taux de mortalité traitable que le reste de la popula9on (Heslop 
et al. 2014). 

La priva9sa9on des services sociaux peut également entraîner des problèmes tels qu'une 
organisa9on bureaucra9que plus lourde, une dégrada9on des condi9ons de travail et une 
inefficacité dans la réponse aux besoins des personnes vulnérables (Carey 2008). Ces 
facteurs affectent lourdement l’expérience des usagers, autant en termes de con9nuité 
que de qualité des soins.  

Reddi)on de comptes 

Finalement, avec le PL15, le gouvernement envisage de subven9onner le secteur privé 
sans lui imposer de véritables mécanismes de reddi9on de comptes. Les ar9cles 319 à 321 
définissent la reddi9on de comptes pour les établissements privés : 

• 319. Un établissement privé doit transmejre à Santé Québec un rapport de ses 
ac9vités dont la forme, la teneur et la périodicité sont déterminées par règlement 
de Santé Québec.  

• 320. Un établissement privé doit, tous les deux ans, fournir à Santé Québec, au 
moyen du formulaire prescrit par celle-ci, une déclara9on ajestant que les 
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installa9ons dont il dispose et leur capacité sont les mêmes que celles indiquées à 
son autorisa9on.  

• 321. Tout établissement privé doit par9ciper, à la demande de Santé Québec, à 
l’évalua9on du fonc9onnement général du système de santé et de services 
sociaux; il doit se conformer aux direc9ves que Santé Québec lui donne à ceje fin.  

En plus d’être flous, ces paramètres de reddi9on de compte ne sont pas contraignants et 
ne touchent pas aux aspects financiers des ins9tu9ons privées. Ceje lacune en termes de 
transparence a suscité de vives préoccupa9ons de la part de la Vérificatrice générale quant 
à l'accès aux installa9ons des établissements privés, à leurs états financiers et à tout 
document per9nent (Boily et Gen9le 2023).  

Il est préoccupant de constater que depuis des années, le gouvernement n'a pas effectué 
d'évalua9ons dans les milieux de vie tels que les Résidences privées pour aînés, les 
Ressources intermédiaires et les Ressources de type familial, contrairement aux CHSLD. 
Le PL15 est une opportunité pour remédier à la situa9on, et la Société québécoise de la 
déficience intellectuelle recommande vivement au gouvernement de mejre en place des 
mécanismes de reddi9on de comptes pour le secteur privé, y compris des visites 
d'évalua9on dans les milieux de vie.  

En conclusion, le projet de loi PL15 met en avant l'importance croissante accordée au 
secteur privé dans le domaine de la santé. Cependant, ceje tendance soulève des 
préoccupa9ons majeures. Elle entraîne une augmenta9on des coûts, compromet la 
qualité des soins et ne prévoit pas de mécanismes de reddi9on de comptes suffisamment 
contraignants pour le secteur privé. Il est essen9el de garan9r une supervision adéquate 
et transparente du réseau de la santé et des services sociaux afin de préserver la qualité 
des services et les droits des personnes ayant une déficience intellectuelle et leurs 
proches. 
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II. Organisa*on et con*nuité des services 

L’organisa9on et la con9nuité des services en déficience intellectuelle sont très 
importantes afin de s’assurer que les personnes et les familles bénéficient de l’aide dont 
elles peuvent avoir besoin (Société québécoise de la déficience intellectuelle 2022, 56). La 
con9nuité des soins et services de santé est reconnue comme réduisant les risques 
d’hospitalisa9on (Cheng, Chen, et Hou 2010; Godard-Sebilloje et al. 2021; Jones et al. 
2020), en plus de réduire la durée des hospitalisa9ons et les taux de mortalité (Collège 
des médecins de famille du Canada 2021). 

Avec leur approche unique, les Centres Locaux de Services Communautaires (CLSC) ont 
longtemps joué un rôle central pour favoriser la con9nuité des services. « Issue d’une 
mobilisa9on de citoyen(ne)s, ceje approche privilégiait le travail en équipe 
mul9disciplinaire afin d’obtenir un impact sur la santé de l'individu, mais aussi sur sa 
communauté » (Comité des usagers du CSSS Lucille-Teasdale 2019). Or, « les fusions des 
établissements de santé de la réforme Bareje (2015) et les transferts des professionnels 
des Centres Locaux de Services Communautaires (CLSC) vers les groupes de médecine 
familiale (GMF), mejent en péril l’approche par9culière d’interven9on en santé » des 
CLSC (Comité des usagers du CSSS Lucille-Teasdale 2019).  

Même si le gouvernement a soutenu une mo9on demandant « que l’Assemblée na9onale 
reconnaisse que la mission fondamentale des Centres locaux de services communautaires 
(CLSC) inclut la presta9on de services à la popula9on locale en fonc9on de leurs besoins 
dans leur milieu de vie, à l’école, au travail ou à domicile » (Giguère 2023a), le PL15 ne fait 
aucune men9on directe aux CLSC. Rien ne semble garan9r que la mission des CLSC sera 
effec9vement maintenue dans son intégralité dans le PL15, malgré l’adop9on unanime de 
ladite mo9on. 

C’est dans ce contexte que la con9nuité des services, incarnée entre autres par les CLSC, 
a progressivement laissé la place aux épisodes de services. Les épisodes de services en 
santé sont des périodes délimitées pendant lesquelles un pa9ent reçoit des soins et des 
interven9ons liés à sa condi9on de santé spécifique. Contrairement à la con9nuité des 
services, qui implique une prise en charge con9nue et globale du pa9ent, les épisodes de 
services se concentrent sur des besoins de santé par9culiers. Les répercussions néga9ves 
de ce changement pour les personnes ayant une déficience intellectuelle et leurs proches 
sont mul9ples, comme : 

 

• Faible s9mula9on précoce : favoriser une s9mula9on précoce fait en sorte que les 
personnes ayant une déficience intellectuelle peuvent bénéficier d’un 
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développement plus complet et limite les coûts d’interven9on au cours de la vie, 
en plus d’accélérer le développement de l’autonomie et des capacités de la 
personne (Société québécoise de la déficience intellectuelle 2022, 3). Pour 
favoriser une s9mula9on précoce, la prise en charge des enfants devraient être la 
plus rapide et con9nue possible. 

• Perte de stabilité : les personnes ayant une déficience intellectuelle bénéficient 
des effets stabilisants d'une rou9ne dans leurs services de santé. L’absence d’une 
con9nuité des services perturbe leur rou9ne, pouvant provoquer de l'anxiété et 
du stress, et rendant plus difficile la ges9on de leur état de santé. 

• Enjeux d’adapta9on : Le bris de la con9nuité des services peut créer des défis 
d'adapta9on pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, pouvant nuire 
à leur capacité à s'adapter et à comprendre les nouvelles procédures ou les 
nouveaux professionnels de santé impliqués. 

• Surcharge pour les familles : Les familles des personnes ayant une déficience 
intellectuelle assument souvent un rôle essen9el dans la coordina9on des soins et 
des services. L'absence de con9nuité des services peut entraîner une surcharge 
pour ces familles, qui doivent compenser le manque de services et assumer des 
responsabilités supplémentaires. 

• Isolement social : La con9nuité des services de santé permet non seulement de 
répondre aux besoins médicaux de manière op9male, mais également de favoriser 
la socialisa9on et l'interac9on. La présence durable des mêmes professionnels de 
santé favorise l'établissement d'une rela9on de confiance, facilitant la presta9on 
des soins et le bien-être général des personnes concernées. Ainsi, l'absence de 
con9nuité des services de santé peut contribuer à l'isolement social des personnes 
ayant une déficience intellectuelle. 

De plus, il existe au Québec des disparités dans l’offre de services entre les différents 
établissements régionaux. Ce phénomène est par9culièrement visible à travers les 
divergences d’apprécia9ons exprimées par des usagers provenant de différentes régions 
lors d'un projet-pilote réalisé par le gouvernement du Québec.  
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 CIUSSS du 
Saguenay – 
Lac-Saint-
Jean 

Centre 
hospitalier 
universitaire 
Sainte-Jus-ne 

CIUSSS de 
l'Est-de-l'Île-
de-Montréal 

CISSS de la 
Côte-Nord 

Expérience globale 77,06% 77,05% 72,65% 46,08% 

Qualité perçue des 
soins et services 
rendus 

83,41% 78,95% 80% 51,22% 

Tableau 2: Comparaison de l’expérience globale et de la qualité perçue des services rendus telles que présentées dans le 
Tableau de bord de performance du réseau de la santé et des services sociaux, en date du 14 mai 2023 (Gouvernement 
du Québec 2023). 

Comme présenté dans le tableau 2, en date du 14 mai 2023, l’expérience globale des 
usagers était évaluée à 77% dans le CIUSSS du Saguenay – Lac-Saint-Jean, contre 46% dans 
le CISSS de la Côte-Nord, reflétant un écart de 31 points de pourcentage. Dans ces deux 
mêmes établissements, la qualité perçue des soins et services rendus s’élevaient à 83% 
contre 51%, représentant un écart similaire avec 32 points de pourcentage 
(Gouvernement du Québec 2023). Ces évalua9ons effectuées par des usagers 
démontrent bien la disparité qui existe entre établissements régionaux. Certaines 
personnes sont privées d’un accès de proximité à des soins de qualité et suffisants 
auxquelles elles ont droit, minant la con9nuité des services. 

À terme, ces enjeux ont des impacts néga9fs directs sur le bien-être physique et mental 
des personnes ayant une déficience intellectuelle et leur famille. Toutefois, il existe des 
modèles de solu9ons pour pallier ces problèmes. Un réseau de santé public et axé sur la 
proximité pourrait améliorer et protéger la con9nuité des soins et services, advenant qu’il 
soit édifié de sorte à en garan9r l’équivalence dans toutes les régions du Québec. 

D’abord, un réseau de santé de proximité joue un rôle important dans la garan9e de la 
con9nuité des soins (Curty 2017). Une récente étude démontre d’ailleurs que la proximité 
des soins représente « la corréla9on la plus forte comme facteur de con9nuité » (Shin et 
al. 2022, 2). Toutefois, pour que la proximité soit une piste de solu9on viable, elle devrait 
tenir compte de la grandeur du territoire québécois. Pour assurer la con9nuité des soins 
et services, la proximité devrait être assurée de manière équivalente dans toutes les 
régions. Autrement, les disparités déjà existantes dans l’offre de services des différents 
établissements régionaux risquent de s’élargir, défavorisant certaines popula9ons. 

Ensuite, les pays avec un système public de santé offrent une con9nuité des soins 
longitudinaux et intersec9onnels plus efficace que les pays ayant un système de santé 
régulé par le marché (Nicaise et al. 2020). Comme men9onné plus haut, le privé occupe 
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une place trop importante dans le système de santé proposé dans le PL15, ce qui risque 
de nuire à la con9nuité des services. 

Considérant ces deux points, la Société sou9ent que la con9nuité des services sera 
améliorée si le système de santé est axé sur une proximité équivalente dans toutes les 
régions, et si son caractère public est protégé. Or, dans sa forme actuelle, le PL15 ne 
répond pas à ces préoccupa9ons. Si elles ne sont pas révisées pour répondre aux besoins 
des personnes pouvant se retrouver en situa9on de vulnérabilité, certaines de ses 
proposi9ons risquent d’avoir un effet contraire à celui désiré par la Société.  

Principe de subsidiarité 
L’ar9cle 29 du PL15 souligne l'importance du principe de subsidiarité dans les pra9ques 
de saine ges9on de Santé Québec, défini comme « le principe selon lequel les pouvoirs et 
les responsabilités doivent être délégués au niveau approprié d’autorité en recherchant 
une répar99on adéquate des lieux de décision et en ayant le souci de les rapprocher le 
plus possible des usagers ». Ce principe est intéressant puisqu’il implique le transfert de 
certaines responsabilités vers les niveaux local et régional, pouvant poten9ellement 
permejre de mieux répondre aux besoins de la popula9on. 

Le principe de subsidiarité et la ges)on de proximité 

L’approche choisie par le gouvernement pour appliquer le principe de subsidiarité est celle 
de la ges9on de proximité. Celle-ci se comprend par davantage de « proximité des cadres 
intermédiaires avec leurs équipes opéra9onnelles afin d’iden9fier et déployer des 
solu9ons pour améliorer la coordina9on des services de proximité selon les besoins 
par9culiers des territoires et des installa9ons » (Gouvernement du Québec 2022). En 
principe, davantage de proximité peut être souhaitable. Toutefois, la ges9on de proximité 
proposée par le gouvernement apparait comme insuffisante pour garan9r le principe de 
subsidiarité. 

D’abord, le PL15 ne s’ajarde pas longuement sur les ques9ons de subsidiarité et de 
proximité. D’ailleurs, l’absence de barèmes et de paramètres clairs pour en délimiter les 
contours soulève des ques9ons. L’emploi d’un vocable flou (« niveau approprié 
d’autorité », « répar99on adéquate ») ne garan9t pas que les paramètres de la 
subsidiarité seront déterminés après consulta9on des par9es concernées. 

Ensuite, dans son op9que de ges9on de proximité, le PL15 propose de remplacer les 
conseils d’administra9on des établissements de santé par des conseils d’établissement, 
les privant de pouvoirs décisionnels centraux pour leur gouvernance. L’ar9cle 117 du PL15 
s9pule en effet que le rôle des conseils d’établissement serait uniquement consulta9f, les 
limitant à donner des avis au PDG. Il est difficile d’y voir une bonne applica9on du principe 
de subsidiarité, les lieux de décisions s’éloignant des usagers. 



10 

 

 

De son côté, l’ar9cle 132 men9onne que pour favoriser la ges9on de proximité dans la 
détermina9on de l’organisa9on de l’établissement, le PDG doit s’assurer de la désigna9on 
d’au moins une personne responsable de veiller à la bonne marche des ac9vités de 
l’établissement et à la détec9on des situa9ons anormales. L’indépendance de ceje 
personne responsable ne semble pas garan9e, considérant le rôle du PDG dans sa 
désigna9on. Encore une fois, le principe de subsidiarité n’est pas garan9. 

Ainsi, dans la forme actuelle du PL15, la place donnée au principe de subsidiarité est 
insuffisante, les centres de décisions étant encore plus éloignés des usagers. Or, il importe 
que les ins9tu9ons locales et régionales soient non seulement en mesure de gérer leurs 
affaires courantes, mais aussi de détenir une autonomie décisionnelle.  

Le principe de subsidiarité et la gouvernance locale 

Dans l’idée d’appliquer le principe de subsidiarité, une alterna9ve viable à la ges9on de 
proximité est l’approche de la gouvernance locale. Selon la défini9on du Programme des 
Na9ons Unies pour le développement (PNUD), la gouvernance locale englobe les 
ins9tu9ons, les systèmes et les processus qui permejent aux autorités locales d'interagir 
avec les citoyens, les groupements et les communautés locales. Elle vise à fournir des 
services aux popula9ons locales tout en leur permejant d'exprimer clairement leurs 
intérêts et besoins, de résoudre leurs différends et d'exercer leurs droits et responsabilités 
(Programme des Na9ons Unies pour le développement 2011). 

Sept éléments fondamentaux doivent être observables pour qu’une gouvernance locale 
soit démocra9que et efficace :  

1. Des rela9ons transparentes et durables entre les gouvernements centraux et 
locaux 

2. La par9cipa9on des citoyennes et des citoyens 
3. Des partenariats entre les principales par9es prenantes au niveau local 
4. Les capacités des acteurs locaux 
5. La pluralité des flux d’informa9on 
6. Des ins9tu9ons de responsabilisa9on 
7. Une orienta9on profitant à toutes et à tous et en par9culier aux moins nan9s 

(Programme des Na9ons Unies pour le développement 2011) 

La gouvernance locale est souhaitable puisqu’elle permet de bien tenir compte des 
par9cularités de chaque région en leur redonnant un réel pouvoir, favorisant la proximité. 
Dans un contexte de gouvernance locale, le principe de subsidiarité devient un prérequis, 
la prise de décision devant être rapprochée autant que possible des usagers. En outre, la 
gouvernance locale favorise également une plus grande responsabilité et redevabilité des 
autorités locales envers les citoyens. En renforçant la par9cipa9on des citoyens dans le 
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processus décisionnel, elle permet une meilleure prise en compte des besoins et des 
aspira9ons des communautés locales. Les partenariats entre les différentes par9es 
prenantes au niveau local facilitent la coordina9on des ac9ons et la recherche de solu9ons 
collabora9ves.  

De plus, en favorisant la pluralité des flux d'informa9on, la gouvernance locale permet 
une meilleure circula9on des connaissances, des expériences et des bonnes pra9ques, 
renforçant ainsi la capacité d'innova9on et d'adapta9on des autorités locales. Enfin, la 
gouvernance locale est une orienta9on qui profiterait à toutes et à tous, en par9culier aux 
personnes moins favorisées, par9cipant à garan9r l'équité et la jus9ce sociale au sein des 
communautés locales. En combinant le principe de subsidiarité avec une approche de 
gouvernance locale, il serait possible de créer des systèmes de prise de décision plus 
inclusifs, par9cipa9fs et adaptés aux besoins des citoyennes et des citoyens. 

Pour résumer, bien que le principe de subsidiarité soit souligné dans l'ar9cle 29 du PL15, 
le législateur ne donne pas suffisamment de précisions quant à sa mise en œuvre, laissant 
des ques9ons en suspens. La proposi9on de mejre en place une ges9on de proximité en 
remplaçant les conseils d'administra9on par des conseils d'établissement éloigne 
davantage les lieux de décision des usagers. Le principe de subsidiarité est également 
contredit par la nomina9on par le PDG d’une personne dotée d’un rôle de « chien de 
garde » pour son établissement.  

Une alterna9ve préférable serait l'approche de la gouvernance locale, qui favorise la 
proximité en permejant une prise de décision plus autonome au niveau régional. La 
gouvernance locale, avec ses éléments clés tels que la transparence, la par9cipa9on 
citoyenne et les partenariats locaux, répondrait mieux aux besoins spécifiques de chaque 
région et favoriserait une réelle proximité avec les usagers, ce qui est essen9el pour une 
applica9on adéquate du principe de subsidiarité. 

Restructura7on des pouvoirs 
Le PL15 propose une restructura9on majeure du réseau de la santé et des services 
sociaux, suscitant des débats autour de la ques9on de la centralisa9on ou de la 
décentralisa9on. Alors que le terme "décentralisa9on" est souvent évoqué dans les 
discussions publiques, il est rarement défini avec précision, laissant place à différentes 
interpréta9ons. Comme il sera expliqué plus bas, la décentralisa9on peut revê9r des 
formes poli9ques, administra9ves ou fiscales, chacune ayant ses propres implica9ons et 
paramètres.  

Dans sa forme actuelle, le PL15 risque d'isoler les décideurs des réalités du terrain et de 
compromejre l'organisa9on et la con9nuité des services en déficience intellectuelle. De 
plus, la créa9on de nouveaux paliers hiérarchiques complexifie la structure du système de 
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santé et augmente les coûts administra9fs, ce qui peut avoir un impact néga9f sur la 
con9nuité des soins. La rela9on entre Santé Québec et le Ministère pourrait également 
créer un fossé entre les poli9ques et la réalité du terrain.  

Ceje sec9on examine brièvement trois différentes formes de décentralisa9on et évalue 
dans quelle mesure elles s’appliquent réellement au PL15. Elle met également en évidence 
les inquiétudes liées à l'érosion du caractère démocra9que du réseau, à l'introduc9on de 
paliers hiérarchiques supplémentaires et à leurs conséquences sur la con9nuité des 
services en déficience intellectuelle. En analysant ces aspects, il devient évident que des 
ajustements sont nécessaires pour assurer une véritable décentralisa9on, une 
gouvernance locale efficace et une con9nuité des services adaptée aux besoins des 
personnes avec une déficience intellectuelle et de leurs proches. 

Centralisa)on ou décentralisa)on? 

Tandis que le gouvernement avance depuis quelques années une imminente 
décentralisa9on du réseau (Bellerose 2021), le PL15 offre le contraire. « Lors de son 
discours d'ouverture, le premier ministre a plaidé pour la décentralisa9on du RSSS. Six 
mois plus tard, son ministre de la Santé propose une concentra9on massive des pouvoirs 
qui met en péril le principal ou9l de ges9on de proximité de notre réseau. Il faut 
apprendre des erreurs de la réforme Barreje, qui instaurait déjà une trop grande 
centralisa9on » (Alliance du personnel professionnel et technique de la santé et des 
services sociaux (APTS) 2023). 

Bien que le terme « décentralisa9on » soit souvent employé dans le discours public, il est 
rarement expliqué de manière claire. Une décentralisa9on peut s’appliquer à différents 
niveaux : elle peut être poli9que, administra9ve ou fiscale. Toutefois, en prenant le temps 
de définir chacune d’elles et d’en appliquer les paramètres au PL15, il apparait que ce 
dernier ne propose pas de réelle décentralisa9on. 

D’abord, « la décentralisa9on poli9que repose sur l’élec9on, par les résidents d’en9tés 
territoriales sous-na9onales, des décideurs [sous-na9onaux/locaux…]. Ceci implique 
souvent de remplacer des décideurs nommés par l’État central par des décideurs élus » 
(Boulenger, Gauthier, et Vaillancourt 2012, 6). Le PL15 n’établit pas de nouveaux postes 
de décideurs élus et n’amène pas de décentralisa9on poli9que au réseau de la santé et 
des services sociaux. Au contraire, comme il sera expliqué un peu plus bas, il risque plutôt 
d’éroder le caractère démocra9que du réseau.  

Ensuite, la décentralisa9on administra9ve permet aux gouvernements locaux ou sous-
na9onaux d'obtenir les différents éléments nécessaires pour fournir des services. Plus 
précisément, ces gouvernements peuvent recruter et licencier du personnel, ainsi que 
déterminer leur rémunéra9on, sans avoir à consulter le niveau supérieur de 
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gouvernement (Boulenger, Gauthier, et Vaillancourt 2012, 7). La créa9on de Santé Québec 
proposée par le PL15 consisterait en une centralisa9on administra9ve, et non l’inverse. Le 
fait que Santé Québec serait l’employeur unique du réseau de la santé et des services 
sociaux démontre bien ce caractère centralisateur. 

Finalement, « la décentralisa9on fiscale se réfère à l’ensemble des poli9ques créées afin 
d’accroître les revenus et l’autonomie fiscale des gouvernements » sous-na9onaux/locaux 
(Boulenger, Gauthier, et Vaillancourt 2012, 7). Le PL15 ne va pas dans ce sens. Par 
exemple, son ar9cle 658 indique que c’est le gouvernement qui déterminerait, par 
règlement, la contribu9on qui serait exigée des usagers qui sont hébergés dans une 
installa9on maintenue par un établissement public ou privé conven9onné ou qui sont pris 
en charge par une ressource intermédiaire d’un établissement public ou par une ressource 
de type familial.  

Récemment, le ministre de la Santé Chris9an Dubé déclarait : « J’haïs ça, le débat à savoir 
si c’est de la vraie ou pas de la vraie décentralisa9on. Ce que je veux, c’est de la vraie 
ges9on de proximité » (Lévesque 2023). Une analyse rapide du concept de 
décentralisa9on et de son applica9on aux proposi9ons du PL15 indique que le débat est 
clos : il ne s’agit pas d’une vraie décentralisa9on. Ce qui reste du discours du ministre est 
la ges9on de proximité qui, comme expliqué plus haut, devrait être remplacée au profit 
de la gouvernance locale. 

Érosion du caractère démocra)que 

Le PL15 risque d’éroder le caractère démocra9que du réseau de la santé et des services 
sociaux. En effet, l’ar9cle 30 du PL15 s9pule que le conseil d’administra9on de Santé 
Québec, composé de 13 membres, ne comporterait qu’une seule personne nommée 
après consulta9on d’organismes représenta9fs des membres des comités des usagers. 

Le PL15 ne précise pas quelle sera la procédure précise de consulta9on des organismes 
représenta9fs des membres des comités des usagers, ni le nombre exact ou l'iden9té de 
ces organismes qui seront consultés. De plus, la présence d’un seul siège ajribué après 
consulta9on d’organismes est nejement insuffisante. Le conseil d’administra9on de Santé 
Québec sera doté de pouvoirs importants et il est essen9el que la popula9on y soit 
représentée de manière adéquate. Pour ce faire, un processus de nomina9on 
démocra9que doit être défini de manière claire, et un plus grand nombre de sièges doit 
être accordé aux représentants d’organismes. 

Paliers hiérarchiques 

La créa9on de nouveaux paliers hiérarchiques proposée par le PL15 pourrait affecter la 
con9nuité des soins et services en déficience intellectuelle. Comme l’a remarqué Denis 
Bédard, ancien sous-ministre et secrétaire du Conseil du trésor :  
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« Il y aura du ministre au ges9onnaire local une structure hiérarchique probable d’au 
moins six niveaux, allant du PDG de l’agence Santé Québec, aux vice-présidents de 
l’agence, au PDG des établissements qui sont des filiales de l’agence et à leurs directeurs 
sectoriels et ensuite aux niveaux hiérarchiques des unités de soins. Comment peut-on 
nous assurer qu’il y aura une véritable ges9on de proximité ? » (Bédard 2023).  

De plus, « la créa9on de Santé Québec et le remplacement des dernières instances de 
décisions locales par des ges9onnaires auront pour effet d’augmenter de 8 % le personnel 
administra9f ceje année, qui avait déjà gonflé de 15 % depuis la réforme Barreje » 
(Legault Thuot 2023).  

La Société sou9ent les efforts du gouvernement visant à garan9r davantage d’autonomie 
locale et insiste sur l’importance de le faire en misant sur une offre de services équivalents 
à travers la province. Or, dans sa forme actuelle, le PL15 complexifie la structure 
hiérarchique du système de santé, ce qui risque d’augmenter les coûts administra9fs et 
les délais d’ajente de décisions, en plus de complexifier le transfert d’informa9ons, des 
éléments nuisant à la con9nuité des services.  

Aussi, la rela9on qui existerait entre Santé Québec et le Ministère risquerait de créer un 
fossé entre les poli9ques et la réalité du terrain. Tandis que le Ministère aurait la 
responsabilité des orienta9ons, c’est Santé Québec qui serait chargée de les appliquer de 
manière concrète. Il faut s’assurer que la communica9on et la coordina9on entre ces deux 
en9tés soient efficaces pour éviter tout écart ou conflit dans la mise en œuvre des 
poli9ques. 

Pour ce faire, il est crucial de mejre en place des mécanismes de collabora9on et de 
communica9on efficaces. Un dialogue constant, une compréhension mutuelle des 
poli9ques et des réalités du terrain sont nécessaires pour assurer une mise en œuvre 
cohérente des orienta9ons ministérielles au niveau de Santé Québec. Les poli9ques 
doivent être adaptées et appliquées de manière concrète et appropriée aux besoins 
spécifiques des usagers, en tenant compte de leur réalité et de leurs droits. 

En conclusion, l'organisa9on et la con9nuité des services en déficience intellectuelle sont 
essen9elles pour répondre aux besoins des personnes et des familles de manière 
con9nue. Malheureusement, ces aspects ont été négligés ces dernières années, ce qui a 
entraîné des conséquences néga9ves. La faible s9mula9on précoce, la perte de stabilité, 
les enjeux d'adapta9on, la surcharge pour les familles et l'isolement social sont autant de 
problèmes qui peuvent découler d'une absence de con9nuité des services. Pour améliorer 
la situa9on, il est nécessaire de mejre en place un RSSS public axé sur la gouvernance 
locale, garan9ssant une équivalence des services dans toutes les régions du Québec. De 
plus, la con9nuité des soins peut être mieux assurée par un système de santé public plutôt 
que régulé par le marché. Cependant, le PL 15 ne répond pas pleinement à ces 
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préoccupa9ons, notamment en ce qui concerne le principe de subsidiarité, la 
centralisa9on des pouvoirs et l'ajout de paliers hiérarchiques. Il est donc crucial de réviser 
ces aspects afin de garan9r une véritable con9nuité des services en déficience 
intellectuelle et de protéger le bien-être des personnes concernées et de leur famille.  
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III. Comités des usagers 

Le PL15 propose la créa9on d’un comité na9onal des usagers formé de membres nommés 
par Santé Québec pour un mandat de quatre ans. Le comité na9onal des usagers serait 
composé de membres de comités des usagers, de représentants d'usagers et d'une 
personne exerçant des responsabilités de direc9on, ceje dernière étant placée sous 
l'autorité directe du PDG. Ses fonc9ons seraient de favoriser l'harmonisa9on des pra9ques 
des comités des usagers, de surveiller leur travail, de formuler des recommanda9ons au 
conseil d'administra9on pour améliorer la qualité de vie des usagers et de donner son avis 
sur les problèmes que rencontrent les usagers, entre autres. 

Alors que les comités d'usagers restent les seules instances du RSSS dont les membres 
sont élus, le PL15 ne leur accorde aucun pouvoir et prévoit que leurs ac9vités seront 
supervisées et encadrées par le comité na9onal des usagers (Plourde et Lavoie-Moore 
2023). Ceci fait par9e de « l’élimina9on des nombreuses instances de par9cipa9on 
citoyenne qui faisaient pourtant l’originalité du système public depuis sa créa9on en 1971. 
Le PL15, qui prévoit que tous les postes de pouvoir au sein de la nouvelle structure seront 
pourvus par nomina9on ver9cale, est l’abou9ssement de ceje évolu9on » (Plourde et 
Lavoie-Moore 2023). 

Pour la Société, il importe « d’accorder plus de ressources, d’indépendance et 
d’importance aux comités des usagers. Les comités des usagers sont en effet très souvent 
la seule ressource dans le réseau, à part les organismes communautaires, à pouvoir 
appuyer les personnes ayant des inquiétudes ou des plaintes à formuler. Il est donc 
important que les comités des usagers bénéficient de plus de ressources et aient une 
indépendance formelle » (Société québécoise de la déficience intellectuelle 2022, 58). 

La Société québécoise de la déficience intellectuelle invite donc le législateur à 
reconnaître et maintenir les comités des usagers pour toutes les missions et ce, sur 
l'ensemble du territoire québécois. Les comités des usagers et de résidents permejent 
aux usagers du RSSS de faire entendre leur voix et de par9ciper à l'améliora9on des 
services. De plus, leur rôle est central à une gouvernance locale saine. Leur 
reconnaissance et leur main9en peuvent donc bénéficier aux personnes avec une 
déficience intellectuelle et leurs proches. 

Finalement, la Société québécoise de la déficience intellectuelle appuie l’ensemble des 
recommanda9ons effectuées par le Regroupement provincial des Comités des Usagers 
(RPCU) pour une meilleure représenta9on citoyenne et démocra9que dans les 
établissements de santé et des services sociaux. Sur la ques9on de la gouvernance des 
comités des usagers, elle reprend ici intégralement les recommanda9ons du RPCU : 
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« 1. [L]e comité na9onal des usagers devrait […] être lié directement au MSSS afin 
de permejre aux quelques regroupements liés par la LSSS aux usagers de pouvoir 
avoir une voix à l’élabora9on des poli9ques auprès du MSSS et des ministres ainsi 
[qu’à] l’alloca9on des budgets.  

2. Le [Comité général des Usagers de Santé Québec (CGUSQ – nom suggéré par le 
RPCU)] serait donc une structure de gouvernance mitoyenne avec une fonc9on 
opéra9onnelle, mais y ajoutant un lien avec le commissaire na9onal aux plaintes 
au niveau de ses fonc9ons pour les plaintes et les insa9sfac9ons. [Le RPCU 
considère] incontournable que les modalités de fonc9onnement de celui-ci 
devraient être discutées avec [lui] pour [leur] mise en place.  

3. Enfin, […le RPCU demande la mise en place d’une] table des usagers de 
l’établissement regroupé (TUER) incluant l’ensemble des missions […avec] une 
préoccupa9on constante et réelle de représenta9on, pour que dans chaque 
territoire on favorise et renforce le travail et la mission de chaque [comité des 
usagers] et de chaque [comité des résidents] » (Regroupement provincial des 
comités des usagers (RPCU) 2023, 9). 

Il est essen9el de reconnaître l'importance des comités des usagers en leur accordant 
davantage de ressources et d'indépendance pour garan9r une représenta9on citoyenne 
effec9ve. La Société québécoise de la déficience intellectuelle sou9ent les 
recommanda9ons du Regroupement provincial des comités des usagers pour renforcer la 
gouvernance des comités des usagers.  
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IV. Régime de plaintes 

Le RSSS est marqué par de grandes iniquités d’accès aux services, ainsi que par des 
manquements aux obliga9ons du réseau face à ses usagères et usagers. Dans ce contexte, 
il est important que des mécanismes de recours efficaces et effec9fs soient offerts aux 
personnes.  

Malheureusement, dans les dernières années, le rôle des commissaires aux plaintes et à 
la qualité des services est de plus en plus remis en ques9on. Leur indépendance est 
contestée par de nombreuses personnes et familles qui voient souvent les commissaires 
rendre des décisions favorables au réseau alors que les situa9ons sont probléma9ques. 
De plus, les personnes et familles craignent souvent les répercussions néga9ves que 
pourrait générer le fait de porter plainte. Porter plainte contre une ressource 
d’hébergement ou les services en déficience intellectuelle, par exemple, peut exposer la 
personne à des représailles directes ou indirectes. Ceje peur décourage souvent les 
familles (Société québécoise de la déficience intellectuelle 2022, 58). 

La Société se préoccupe de l’état du régime d’examen des plaintes dans le RSSS. Elle a déjà 
formulé plusieurs recommanda9ons sur le sujet, telles que : 

1. La créa9on d'un poste de commissaire na9onal aux plaintes en déficience 
physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de l'au9sme 

2. L'octroi de plus de ressources aux comités des usagers et la garan9e d'une plus 
grande indépendance pour ces comités 

3. La facilita9on de la trajectoire de plainte pour les travailleuses et travailleurs du 
réseau public ayant connaissance de situa9ons de maltraitance 

4. La promo9on de la Loi visant à lujer contre la maltraitance envers les aînés et 
toute autre personne majeure en situa9on de vulnérabilité et son applica9on pour 
les personnes ayant une déficience intellectuelle 

5. L’assurance d'une procédure d'examen des plaintes uniformisée pour tous les 
commissaires aux plaintes et la qualité des services. 

Ainsi, la Société québécoise de la déficience intellectuelle sou9ent les efforts du 
gouvernement pour uniformiser la procédure d’examen des plaintes. Elle croit également 
que la créa9on du poste de commissaire na9onal aux plaintes et à la qualité des services 
(CNPQS) est un pas dans la bonne direc9on. Toutefois, elle a des préoccupa9ons quant à 
la transparence et l’autonomie du régime de plaintes. 

Uniformisa7on de la procédure d’examen des plaintes 

La Société québécoise de la déficience intellectuelle sou9ent la volonté du gouvernement 
d’uniformiser la procédure d’examen des plaintes pour tous les commissaires aux plaintes 
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et à la qualité des services (CPQS). La Société croit aussi que la créa9on du poste de 
commissaire na9onal aux plaintes et à la qualité des services (CNPQS) est un pas dans la 
bonne direc9on pour faire respecter les droits des usagers. Comme l’ont soulevé la 
Fédéra9on des centres d’assistance et d’accompagnement aux plaintes et le 
Regroupement provincial des comités des usagers : 

« Désormais, le CPQS est nommé par le conseil d’administra9on de Santé Québec. Par 
ailleurs, le [conseil d’administra9on] de Santé Québec doit « prendre les mesures 
nécessaires pour préserver en tout temps l’indépendance des commissaires (...) ». Ces 
éléments sont pour nous, de réelles avancées. Ces changements vont venir renforcer la 
crédibilité du processus de plainte du point de vue de l’usager » (Fédéra9on des centres 
d’assistance et d’accompagnement aux plaintes 2023, 6). 

« [L]a vision pour les CPQS d’une plus grande indépendance de leurs fonc9ons permejra, 
nous l’espérons, une prise en charge op9male des plaintes et des insa9sfac9ons par les 
établissements. Le régime d’examen des plaintes souffrent du : « À quoi ça sert de porter 
plainte? ». Dans l’intérêt des usagers il faut renverser ceje tendance » (RPCU) 2023, 7).  

La Société partage ces posi9ons et espère que le régime des plaintes con9nuera d'évoluer 
pour garan9r une plus grande transparence, autonomie et efficacité. Elle sou9ent 
également l'importance de protéger l'indépendance des commissaires aux plaintes et à la 
qualité des services (CPQS) et de renforcer la crédibilité du processus de plainte du point 
de vue des usagers. L'uniformisa9on de la procédure d'examen des plaintes pour tous les 
CPQS, ainsi que la créa9on du poste de commissaire na9onal aux plaintes et à la qualité 
des services (CNPQS), sont considérés comme des avancées posi9ves. Toutefois, la Société 
souligne la nécessité de surmonter les obstacles actuels qui découragent souvent les 
usagers de porter plainte, afin de garan9r une prise en charge op9male des plaintes et des 
insa9sfac9ons par les établissements de santé et de services sociaux. 

Améliorer la transparence et l’autonomie 
La transparence et l’autonomie du régime de plaintes sont essen9elles, et quelques 
éléments présentés dans le PL15 doivent être améliorés afin de les faciliter. En effet, les 
travailleuses et travailleurs du RSSS pourraient perdre leur capacité de déposer une 
plainte au CPQS. De plus, les enquêtes du commissaire pourraient souffrir de contraintes 
en termes d’autonomie. 

D’abord, l’ar9cle 574 men9onne que le commissaire rejejerait les plaintes formulées 
« pour un 9ers par un membre du personnel de Santé Québec, du 9tulaire d’une 
autorisa9on ou du prestataire qu’elle concerne ou par un professionnel qui exerce ses 
ac9vités au sein de Santé Québec ou pour le 9tulaire de l’autorisa9on ou le prestataire ». 
Ceje mesure va directement à l’encontre d’une recommanda9on précédemment 
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énoncée par la Société, soit la facilita9on de la trajectoire de plaintes pour les travailleuses 
et travailleurs du réseau public. La Société croit que l’ar9cle 574 devrait simplement être 
re9ré du PL15. 

Ensuite, l’ar9cle 578 indique que : « lorsqu’il procède à l’examen d’une plainte, le 
commissaire peut [...] consulter toute personne dont il juge l’exper9se nécessaire, y 
compris, avec l’autorisa9on du président-directeur général de l’établissement pour lequel 
il a été nommé, un expert externe ». Une ques9on surgit dès lors : 

« Pourquoi devrait-il demander l’autorisa9on du PDG d’un établissement pour nommer 
un expert ? Le commissaire devrait être le seul juge de la nécessité de recourir à un expert 
éventuel. Ou, si une autorisa9on s’avère absolument nécessaire, celle-ci devrait être 
adressée au Commissaire na9onal aux plaintes et à la qualité des services ou au C. A. de 
Santé Québec » (Fédéra9on des centres d’assistance et d’accompagnement aux plaintes 
2023, 9). 

Tout comme le Regroupement provincial des comités des usagers, la Société québécoise 
de la déficience intellectuelle : 

« ne peut que souscrire à la volonté du législateur d’assurer une procédure 
d’examen des plaintes uniformisée pour tous les commissaires aux plaintes et la 
qualité des services (CPQS), en favorisant ainsi le respect des droits des usagers, 
l’harmonisa9on des pra9ques dans l’ensemble des établissements de Santé 
Québec et privés du RSSS.  

Trop souvent, et ce, dans plusieurs établissements, les [comités des usagers] et les 
[comités des résidents] ne sont pas reconnus comme partenaires à l’améliora9on 
de la qualité des services. Dans certains établissements même on ne reconnaît pas 
les membres de ces comités à accompagner et assister l’usager lors du processus 
de plaintes. Il faut cesser ceje culture en silo.  

Les Membres du RPCU sont reconnus dans la LSSS pour l’exercice de ce droit. 
L’améliora9on con9nue des soins et services et l’évalua9on systémique des 
plaintes seront un moteur d’améliora9on » (RPCU) 2023, 7).  

Ainsi, la Société québécoise de la déficience intellectuelle est préoccupée par certains 
éléments du PL15 qui pourraient compromejre la transparence et l'autonomie du régime 
de plaintes. En par9culier, la disposi9on de l'ar9cle 574 qui limite la capacité des 
travailleurs du réseau public de déposer une plainte au CPQS va à l'encontre de la 
recommanda9on de faciliter la trajectoire de plaintes pour ces travailleurs. De plus, 
l'exigence d'obtenir l'autorisa9on du PDG d'un établissement pour nommer un expert 
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externe, selon l'ar9cle 578, devrait être revue pour préserver l'indépendance du 
commissaire dans le processus d'examen des plaintes. 

En résumé, la Société québécoise de la déficience intellectuelle sou9ent les efforts du 
gouvernement pour uniformiser la procédure d'examen des plaintes et la créa9on du 
poste de commissaire na9onal aux plaintes et à la qualité des services (CNPQS). 
Cependant, elle souligne l'importance de garan9r la transparence, l'autonomie et 
l'efficacité du régime de plaintes dans le RSSS. Des améliora9ons sont nécessaires pour 
surmonter les obstacles présents dans le PL15. Il est essen9el de préserver la crédibilité 
du processus de plainte et d'encourager les usagers à porter plainte en toute confiance, 
afin d'assurer une prise en charge op9male des plaintes et des insa9sfac9ons dans le RSSS.  
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V. Sou*en des personnes proches aidantes 

« Les membres de la famille de personnes ayant une déficience intellectuelle deviennent 
souvent des personnes proches aidantes. Ceje situa9on de proche aidance, 
contrairement à d’autres, est pour la vie. De plus, un des parents doit souvent quijer son 
emploi en raison d’un manque de sou9en du réseau de la santé et des services sociaux ou 
du manque de services d’employabilité adéquats. Il est donc important de mieux soutenir 
les personnes proches aidantes et de s’assurer de leur bien-être physique, mental et 
financier.  

En 2020, le gouvernement du Québec a adopté la Loi visant à reconnaitre et à soutenir les 
personnes proches aidantes et modifiant diverses disposi9ons législa9ves, ce qui était un 
bon début, mais était insuffisant. En effet, la Loi ne prévoit aucun élément visant à pallier 
la pauvreté des personnes proches aidantes, ne crée pas d’obliga9ons formelles pour le 
gouvernement face aux personnes proches aidantes, ne considère pas les besoins 
différents des personnes selon une analyse fondée sur les axes d’iden9té et ne donne 
aucun statut légal clair aux personnes proches aidantes. Par ailleurs, la portée de la Loi est 
limitée au seul réseau de la santé et des services sociaux, réduisant considérablement les 
possibilités de changements pour les personnes proches aidantes » (Société québécoise 
de la déficience intellectuelle 2022, 57) 

Les seuls changements à la Loi visant à reconnaître et à soutenir les personnes proches 
aidantes qu’amène le PL15 sont contenus dans les ar9cles 903 et 904. Il y est proposé de 
modifier le mode de sélec9on des membres chercheurs du Comité de partenaires 
concernés par le sou9en aux personnes proches aidantes (Comité de partenaires) et de 
l’Observatoire québécois de la proche aidance (OQPA).  

La loi actuelle prévoit que deux membres chercheurs nommés après consulta9on de la 
Table de coordina9on na9onale des réseaux universitaires intégrés de santé siègent au 
Comité de partenaires, et quatre à l’OQPA. Ceje disposi9on garan9t la présence de 
chercheurs au sein du comité. Cependant, dans les deux cas, le PL15 remplacerait la 
nomina9on après consulta9on par un processus d’appel de candidatures auprès des 
centres hospitaliers universitaires et des ins9tuts universitaires de Santé Québec. Ceje 
nouvelle approche suscite des préoccupa9ons quant à la possibilité d'une exclusion des 
chercheurs dans la prise de décision. En effet, bien que la Société espère que certains 
répondront à cet appel à projets, des craintes sont soulevées quant aux risques de « non-
représenta9on » qu’amène la formula9on actuelle.  

Finalement, le PL15 ne répond pas aux besoins et aux préoccupa9ons des personnes 
proches aidantes. Il est temps de mejre en place une législa9on solide qui reconnaît 
pleinement leur rôle et leurs droits, et qui offre un sou9en adéquat pour assurer leur bien-
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être physique, mental et financier à long terme. La Société québécoise de la déficience 
intellectuelle encourage le gouvernement à saisir ceje occasion manquée et à prendre 
des mesures concrètes pour soutenir les personnes proches aidantes. 
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VI. Inclusion des personnes en situa*on de handicap  

Le PL15 ne fait que trois men9ons du terme « handicap » dans ses 300 pages, ce qui 
témoigne de la négligence envers les ques9ons liées aux personnes en situa9on de 
handicap. Ces ques9ons sont souvent reléguées à des ministres adjoints ou adjointes à la 
santé et aux services sociaux, ainsi qu'à l'Office des personnes handicapées du Québec, 
ce qui les place en bas de la liste des priorités du MSSS et des autres ministères et 
organismes gouvernementaux. 

Pourtant, il est essen9el de comprendre que les enjeux liés au handicap ne peuvent être 
réduits à des probléma9ques strictement médicales. L'ac9on gouvernementale en faveur 
des personnes en situa9on de handicap doit prendre en compte toutes les dimensions de 
leur vie, conformément aux principes du Modèle de développement humain - Processus 
de produc9on du handicap établi par le Réseau interna9onal sur le Processus de 
produc9on du handicap en 2019 (Réseau interna9onal sur le Processus de produc9on du 
handicap 2019). Malheureusement, ceje approche globale est largement absente dans 
les poli9ques actuelles. 

Un manque de coordina9on et de vision commune est observable parmi les ministères et 
organismes du gouvernement du Québec, une tendance qui doit être renversée. Il est 
également crucial que des élus soient tenus responsables des ques9ons rela9ves au 
handicap, afin de garan9r une prise en compte adéquate des besoins des personnes 
concernées. Dans ce contexte, la créa9on d'un secrétariat de l'inclusion des personnes en 
situa9on de handicap, comme proposé par la Société québécoise de la déficience 
intellectuelle (2022, 63), s'avère nécessaire. 

Par ailleurs, il est important de souligner que l'efficacité ne se limite pas à la rédac9on de 
poli9ques et à l'élabora9on de mesures législa9ves. Elle doit également se traduire par 
des efforts pour faciliter la naviga9on des usagers à travers les listes d'ajente, les 
formulaires, les services et les nombreux programmes mis en place pour soutenir les 
personnes en situa9on de handicap. Malheureusement, le PL15 ne vient pas répondre à 
ces enjeux. 

La Société québécoise de la déficience intellectuelle croit qu’il est essen9el de mejre en 
place un secrétariat de l'inclusion des personnes en situa9on de handicap afin de 
centraliser les efforts, de coordonner les ac9ons entre les différents ministères et 
organismes gouvernementaux, et de promouvoir une vision commune et inclusive des 
personnes en situa9on de handicap dans tous les aspects de la société québécoise. Ceje 
mesure permejrait de combler le manque de coordina9on actuel et d'assurer une prise 
en compte adéquate des besoins de ces personnes.   
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Conclusion 

Le système de santé québécois traverse une période difficile et le PL15 propose des 
changements structurels profonds prétendant améliorer son efficacité. Si elle sou9ent le 
gouvernement dans ceje volonté d’améliora9on, la Société soulève des préoccupa9ons 
quant à l'accessibilité et l'équité des soins de santé pour les popula9ons vulnérables.  

La Société demande que les services en déficience intellectuelle soient dispensés par le 
réseau public et qu'ils soient universels, de qualité, et en quan9té suffisante. Elle propose 
également des recommanda9ons pour améliorer la con9nuité des services, le régime de 
plaintes, la reddi9on de comptes et la transparence, ainsi que l'inclusion des personnes 
en situa9on de handicap. En somme, il est crucial de reconnaître la nécessité d'une 
réorganisa9on des services pour mieux répondre aux besoins de ces popula9ons déjà 
précarisées. 
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