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Introduction

Qu’est-ce qu’une transition  de vie?
De la naissance, en passant par l’enfance, à l’adolescence, à l’âge adulte vers la retraite et le troisième âge... Par définition les transitions sont des ponts : de la famille-éducation-réadaptation-vie active-vie moins active. La vie active comporte une multitude de facettes : éducation, réadaptation, occupation (travail ou autres), lieu de résidence, loisirs, sports et culture, etc.
Les périodes de transitions de vie sont cruciales pour l’ensemble de la population d’autant plus pour les personnes handicapées et leur famille:
Les transitions demandent d’être planifiées. C’est un moyen  de prévenir, d'appréhender ces épisodes de vie, de bien préparer et de répondre plus adéquatement  aux besoins légitimes de recevoir les services au bon moment et au bon endroit et non quand la situation arrive! Prévenir au lieu de réagir!

Objectifs de notre journée de réflexion et d’échanges:

· Échanger sur les principales transitions dans la vie d’une personne handicapée;
· Documenter à partir d’exemples concrets pour enrichir la défense collective des droits;
· Camper le rôle du communautaire et comment être proactif dans toutes les transitions de vie;
· Faire un inventaire des outils.
Mise en contexte

Les tableaux qui seront présentés ne sont pas complets ni exhaustifs, nos échanges de la journée visent à enrichir ceux-ci afin d’avoir un portrait plus près de la réalité des PH et de leur famille à partir de toutes nos connaissances et expertises mises en commun. C’est un document de travail du genre ….work in progress!

· Actuellement les services gouvernementaux sont fractionnés et en péril;
· Il y a un manque de vision globale et notre clientèle se retrouve souvent entre deux chaises;

· Il y a d’énormes conséquences en  DI, DP, TED;
· L’application du plan d’accès favorise le traitement des urgences,  ce qui a un effet sur le continuum de services  pour l'ensemble de la clientèle.
Rôles et responsabilités des ministères et municipalités

Les transitions doivent interpeller différents ministères et les partenaires de différents organismes pour favoriser une vie active  et  valorisante et une participation citoyenne des personnes  handicapées. La loi assurant l’exercice des droits des personnes handicapées  en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale. (L’adoption de la Loi le 15 décembre 2004). Source: Mise en oeuvre des dispositions à portée inclusive de la loi.

Ministère de la Justice.
Stratégie en emploi, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées. Judiciarisation de plus en plus fréquente des personnes TED-D. Voir le site www

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com".

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com"autismrisk

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com".

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com"management

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com".

HYPERLINK "http://www.autismrisk.management.com"com de Dennis Debbaudt.

Régie du bâtiment du Québec

Rapport sur l’accessibilité des immeubles, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement, moyens facilitant la recherche de logements accessibles,  identification des résidences en cas de sinistre et coordonnateur des services aux personnes handicapées.
Société immobilière du Québec

Rapport sur l’accessibilité des immeubles, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

Société d'habitation du Québec
Rapport sur l’accessibilité des immeubles, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement, moyens facilitant la recherche de logements accessibles, identification des résidences en cas de sinistre et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

Ministère de l’Éducation des Loisirs et du Sport
Stratégie en emploi, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

Ministère du Transport du Québec

Approuve les plans de développement de transport des sociétés de transport en commun ou organisme municipal, intermunicipal ou régional de transport visant à assurer, dans un délai raisonnable, le transport en commun des personnes handicapées sur le territoire qu’il dessert. 
Ministère du Développement économique, de l’Innovation et de l’Exportation

Stratégie en emploi, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

Ministère de l’Emploi et de la Solidarité sociale
Stratégie en emploi, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées. Stratégie nationale pour l’intégration au travail des personnes handicapées (porteur).
Ministère de la Sécurité publique 

Identification des résidences en cas de sinistre, coordonnateur des services aux personnes handicapées, plan d’action à l’égard des personnes handicapées et processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

Les municipalités
· Production des plans d’action annuellement;
· Les champs de compétences des municipalités de plus de 15,000 habitants;
· Accessibilité aux bâtiments et services publics;
· L'habitation;
· Le transport;
· La sécurité publique;
· La communication;
· Le loisir, la culture et la vie communautaire;
· L'accès à l'emploi;
· L'information au service des personnes handicapées .
Ministère de la Famille, des Aînés et de la Condition féminine

Coordonnateur des services aux personnes handicapées, plan d’action à l’égard des personnes handicapées et processus d’approvisionnement.

(Voir plus loin dans le texte les responsabilités du MFA)
Les ministères qui concernent notre secteur de plus près
Ministère de la Famille et des Aînés

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 sont mises à leur disposition 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 tirée 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 Aînés par  l'intermédiaire des centres de santé et de services sociaux (CSSS);
· Services de garde à contribution réduite Un 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;
· Service de halte-garderie communautaire;
· Programme de soutien à des projets issus de la communauté en matière de conciliation travail-famille.
Ministère de la Santé et des Services sociaux

Stratégie en emploi, plan d’action à l’égard des personnes handicapées, processus d’approvisionnement et coordonnateur des services aux personnes handicapées.

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 de la région.

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 reconnue 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.
Offre de services des centres de réadaptation

Services spécialisés offerts en CRDI-TED

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 CRDI-TED.
Services spécialisés offerts au Centre montérégien de réadaptation
Le Centre montérégien de réadaptation est un centre de réadaptation en déficience physique qui offre des services d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale à des personnes ayant une déficience d’un système organique entraînant des incapacités significatives et persistantes. Elles sont reliées aux activités motrices, au langage ou à l’audition, et la réalisation des activités courantes ou l’exercice des rôles sociaux sont ou risquent d’être réduits.

· Programme Jeunesse en déficience motrice;
· Programme adulte en déficience motrice;
· Programme de traumatologie;
· Programme de conduite automobile;
· Programme jeunesse en déficience du langage;
· Programme en déficience auditive;
· Service des aides de suppléance à l’audition;
· Programme des ressources résidentielles;
· Programme d’accès aux technologies et aux communications;
· Service des aides techniques.
Services spécialisés offerts à l’Institut Nazareth et Louis-Braille
L’Institut Nazareth et Louis-Braille offre des services de réadaptation aux personnes qui résident à Montréal, en Montérégie ou à Laval et qui ont une déficience visuelle.

· Programme de basse vision;
· Programme enfance/jeunesse;
· Programme adulte;
· Programme aîné;
· Programme surdicécité;
· Programme de soutien à la communauté.
Offre de services des CSSS

Services spécifiques en CSSS : DP, 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 Aînés 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 aidant, dont des soins aux personnes en perte d'autonomie et des services de répit. 
Trajectoires de services :
Diagramme intitulé Trajectoire de services pour les personnes ayant un diagnostic de DI ou un TED. 
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Naissance ou réception du diagnostic
Portrait et enjeu : 

· Processus de deuil

· Acceptation

· Savoir où aller, vers quelles ressources

· Recevoir un diagnostic

· Liste d’attente

· On attend que la famille ait des besoins et soit capable de les nommer à la bonne personne au lieu d’être proactif.
Situation idéale : 

· En CH recevoir un soutien

· Les ressources et les associations de parents sont connues

· Accès au diagnostique rapidement

· Accès à de la stimulation précoce

· Continuité dans les services.

Instances :

· CH

· CSSS (CLSC)

· CR

· Médecins

· Services de garde.

Rôles du communautaire :

· Se faire connaître des CH, maisons de naissances, pédiatres, obstétriciens et médecins des CSSS (CLSC)

· Accueil/soutien/information/référence

· Accompagnement dans l’acceptation du diagnostic.

· Liens avec les pairs

· Support individuel et collectif

· Accompagner en défense et promotion des droits des familles et des personnes handicapées

Outils :

· Dépliants des organismes

· « Tricoter avec amour »,  Conseil de la famille et de l’enfance du Québec
Famille-service de garde

Portrait et enjeux :

· Un droit de l’enfant

· Un droit de la famille

· Adaptation des lieux et préparation du personnel 

· Intégration parfois difficile et l’enfant peut être retiré à cause de la problématique (déficience, trouble de comportement, ect.)

· Confusion dans les rôles et les mandats des partenaires et méconnaissance de ceux-ci par les différents intervenants

· Méconnaissance du vécu des parents par les services de garde

· Manque d’ouverture des autres parents 

· Difficulté de trouver une place en service de garde

· Méconnaissance et mauvaise utilisation des ressources financières disponibles pour favoriser l’intégration.

Situation idéale :

· Mêmes activités que tous les autres enfants

· Offrir un lieu sécuritaire favorisant le développement dans le respect des mandats de chacun

· Droit au choix pour la famille

Instances :

· MFA

· CDRI

· CMR

· CSSS

Rôles du communautaire :

· Informer les parents de leurs droits et les responsabilités des CR et CSSS et services de garde

· Informer les parents  sur  les  PSI, PI, plan d’intégration, etc.

· Les accompagner au besoin

· Informer sur les allocations et les mesures

· Informer et sensibiliser le personnel des services de garde

· Sensibiliser la population à l’intégration des enfants handicapés en service de garde

Outils :

· Ensemble dans la ronde (MFA)

· Cadre de référence pour une politique d’intégration

· (RCPEM)

· Bureau coordonnateur

· Guide pour faciliter l’action concertée (MFA)

· Allocation du MFA

· Mesures exceptionnelles (MFA)

· Un parent, un enfant, une approche (ARATED-M)

· Pas à Pas

Voir l’annexe A : Lettre du MFA allocation pour l’intégration des enfants handicapés en service de garde mai 2010
Service de garde vers école et service de garde en milieu scolaire

Portrait et enjeux

· Service de garde vers l’école

· Le CMR se retire

· Fractionnement des services 

· ICI, méconnaissance des possibilités  d’accompagnement dans l’intégration du travail déjà accompli lors de l’intégration de l’enfant à l’école et maintien de chasse gardée entre professionnels du réseau scolaire et de la santé

· Manque d’information aux parents, des processus d’inscription, des types de classes, des droits de l’enfant etc. 

· Les enfants se retrouvent noyés dans la clientèle DAA

· Intégration graduée (parfois favorable parfois non et problème de conciliation travail-famille)

· Service de garde en milieu scolaire

· Le CMR se retire

· Effets pervers des enveloppes taguées, cotes

· L’enfant peut être retiré ou exclu à cause des besoins particuliers ( ex :  journée pédagogique)

· Les services de garde ne sont pas invités lors des PI

· Fractionnement des services

Situation idéale

· Travailler la transition à partir de 4 ans 

· Faire des liens pour le transfert d’outils développés

· Avec tous les partenaires nécessaires

Instances
· SG

· CR

· Écoles régulières et spécialisées

· Commission scolaire

· CSSS

· OPHQ

· École et services professionnels

· de la commission scolaire

· CSSS

· CR

· OPHQ

Rôles du communautaire


· Accompagner ou encourager le parent à visiter l’école avant la rentrée

· Informer de l’existence des outils

· Informer les parents  sur  les  PSI, PI, PIA, etc.

· Comprendre le processus et l’expliquer aux parents

· Informer de l’existence des outils.

· Informer les parents  sur  les  PSI, PI, PIA, etc.

Outils

· La passerelle (Portrait de l’enfant en vue de sa fréquentation scolaire: les interventions gagnantes en service de garde) RCPEM et sur le site du MFA

· PI avant l’arrivée à la maternelle.

· Guide d’accompagnement à l’intention des parents d’un enfant ayant des besoins particuliers publié par la Fédération des comités de parents du Québec

· Rencontre de présentation de cas par les CR aux services d’adaptation scolaire des Commissions scolaires

· Centre de documentation sur le site de l’OPHQ et des CR

· http://www.isehms.qc.ca/publica.htm

· Ses aptitudes, mes attitudes 

· M'apprivoiser

· Partenaires 

· Moi aussi" (Vidéocassette ou DVD) 

· Plan d'intervention 

· Une place pour lui parmi les autres 

· Fédération des comités de parents du Québec : Guide d’accompagnement à l’intention des parents d’un enfant ayant des besoins particuliers
Primaire vers secondaire

Portrait et enjeux :

· Dans la même CS/peu de liens

· Modèle unique

· Cheminement particulier

· Intégration des TED

· Première cohorte de TED intégrée en régulier qui passe au secondaire 

· Les classes TED n’existent pas partout au secondaire

· Les services de garde n’existent pas au secondaire

· Les parents doivent se battre pour faire respecter les droits de leurs enfants

· Le fonctionnement du secondaire en lui-même représente un enjeu (déplacement de classe en classe, multiplication des professeurs, transition, etc.)

Situation idéale :

· Prévoir dérogation

· S’intégrer avant la fin du primaire

· Soutien et lien avec le personnel professionnel de la CS

· Avec tous les partenaires nécessaires

Instances :

· Commission scolaire et école

· CR

· CSSS

· Comité EHDAA 

· Comité de parents

Rôles du communautaire :

· Connaissance de la Commission scolaire de son territoire

· Accompagner le parent et l’enfant, au besoin pour visiter l’école, la classe

· Accompagner dans les PI

· Défense et promotion des droits

· Informer les parents  sur  les  PSI, PI, PIA, etc.

· Informer et accompagner les parents à propos des changements au secondaire ex : cadenas et casier, changement de classe et de groupe d’élèves

Outils :

· Outils maison organisme et comité EHDAA et commission scolaire

· La trousse imagine ton avenir (SPHERE Québec)

· Guide d’accompagnement à l’intention des parents d’un enfant ayant des besoins particuliers publié par la Fédération des comités de parents du Québec

· Nouveau PI informatisé

· Document sur le PI de l’OPHQ

· Outils maison
Service de garde en milieu scolaire vers service de surveillance 12-21 ans

Portrait et enjeux :

· Sous financement/projet

· pilote

· Non-uniformité

· Pas accessible partout

· Ça coûte cher à mettre en place et à faire fonctionner

· Pas d’obligation légale comme au primaire dans la LIP

Situation idéale
:

· Dans l’école,  gérée par l’école

· Gratuité aux parents

· Un réseau à la grandeur du Québec

Instances :

· MFA

· Écoles

· CSSS

Rôles du communautaire :

· Approche individuelle

· Informer les parents sur les démarches en cours et à faire

· Approche collective

Outils :
· Mobilisation sur les enjeux nationaux: comité de coordination national

· Communiqué

· Rapport de la Journée du 3 octobre 2011

· ARATED-M
Camp de jour 6-12 ans vers camp de jour après 12 ans

Portrait et enjeux :

· Camp de jour régulier

· Nos jeunes n’ont plus accès aux camps réguliers

· à compter de 12 ans  sauf exception les 13-14 ans

· Certaines villes analysent des projets pour l’intégration des 

· 13-21 ans ou tolère plus que 12 ans mais il y a un manque de ressources.

· Confusion dans le rôle d’un camp de jour ce qui entraine une problématique de conciliation famille-travail

· Inégalité de l’offre d’accompagnement entre les régions et sous-financement de ces services

· Absence de système d’accompagnement en loisirs réguliers

· Manque d’accompagnateurs ou de personnes bien formées

· Programme d’accompagnement en loisir sous financé  qui priorise les camp de jour 6-12 ans, limitant la réponse au besoin d’accompagnement de 13 ans et plus

· Pas de liberté de choix d’activité comme les jeunes sans problématique

· Camps ségrégués spécialisés 

· Ne sont pas disponibles partout

· Sous-financés

· Liste d’attente

Situation idéale :

· Intégration

· besoin d’être accompagné

· Maison de jeunes et accompagnement dans l’offre régulière des services de loisirs 

· Sécurité

· Droit au choix

· Un besoin, oui, jusqu’où devrions-nous aller?

· Droit au choix

Instances :


· Municipalités

· MFA

· MELS

· MSSS

· Zone Loisirs Montérégie

· Loisirs et sports Montérégie

· Municipalités

· CSSS

· CR

· Services offerts par les organismes communautaires

· Municipalités

· MFA

· MELS

· MSSS

· Zone Loisirs Montérégie

· Loisirs et sports Montérégie

· Municipalités

· CSSS

· CR

· Services offerts par les organismes communautaires

Rôles du communautaire :

· Informer les familles de leurs droits

· Approche individuelle et collective

· Informer la population sur la vignette d’accompagnement en loisir

· Faire des représentations auprès des instances

· Informer les familles de leurs droits

· Approche individuelle

Outils :
· Vignette d’accompagnement

· Article 67/plan d’action des villes

· Politique familiale des municipalités et des MRC

· Politiques diverses

· Documents ZLM

· Jurisprudence Stoneham (voir annexe)

Lien vers la jurisprudence Stoneham :
http://communiques.gouv.qc.ca/gouvqc/communiques/ME/Octobre2011/14/c4202.html
Transition école vie active

Lorsque l’enfant handicapé atteint l’âge de 18 ans une problématique fréquente s’installe, l’enfant devient majeur et donc en mesure de prendre des décisions et les parents sont écartés du processus décisionnel. Les parents veulent que l’on reconnaisse que leurs enfants ont besoin d’accompagnement pour prendre des décisions éclairées.
Secondaire vers post secondaire

Portrait et enjeux :

· Entre l’école secondaire et un ordre supérieur d’enseignement (CEGEP, université, éducation des adultes)

· La personne passe d’un milieu encadré près de son lieu de résidence à une institution pouvant être située dans une autre région. 

· Il n’y a pas de liens entre les ordres d’enseignement.

· Accessibilité des résidences étudiantes et des lieux d’enseignement

· Transport adapté interconnexion

Situation idéale

· Préparation  des étudiants à la réalité du monde collégial

· Orientation professionnelle adaptée pour la clientèle

· Formation des conseillers d’orientation sur les PH

· Formation à l’accueil des PH dans l’établissement

· Le conseiller d’orientation pourrait participer au plan d’interventions

· Liens sur la transition pour le dossier scolaire

· Accompagnement des parents lors des transitions

· Accompagnement lors de la transition au début du secondaire et  jusqu’à la fin

· Sensibilisation à l’accommodement

· de la première session du collégial et de la dernière session du collégial à la fin de la première session à l’université

Instances :

· MELS 

· Commission scolaire

· Écoles

· CR

· CSSS

· Centres de formation post secondaires

· Transport adapté (interconnection)

Rôles du communautaire :

· Approche individuelle

· Soutenir les parents

Outils :

· Aide financière aux études 

· Formulaire médical, déficiences fonctionnelles majeures et autres déficiences reconnues 2011-12 sur le site du MELS

Plan de cheminement vers l’autonomie (Centre Jeunesse).  C’est un projet pilote se terminant en avril 2012.  La Montérégie n’a pas encore mis en branle ce plan. Le PCA vise à aider les jeunes en difficulté à devenir des adultes.  La clientèle visée n’est pas nécessairement des jeunes handicapés. Voir le lien Internet : http
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Secondaire vers travail

Le socio pro ne se présente plus comme avant: maintenant il y a une orientation vers un parcours vers l’emploi ou un parcours vers la participation sociale.
Portrait et enjeux :
· Scolarisation jusqu’à 21 ans

· Peu de préparation avant la sortie.

· Le jeune adulte se retrouve souvent chez lui après sa scolarisation.

· Pas d’obligation légale d’une démarche de TÉVA

Situation idéale :

· Transition préparée au moins 3 ans avant la fin du secondaire.

· Exploration du projet de vie de l’élève avec ses parents.

· Les stages en milieu scolaire réalisés en fonction des goûts de l’élève.

Instances :

· SEMO-SDEM

· CR: agent d’intégration, atelier et centre de jour     (évaluation)

· Écoles (stages en milieu scolaire)

Rôle du communautaire :

· Supporter les parents et les personnes handicapées

· Information sur les ressources

· Informer les parents  sur  les  PSI, PI, PIA, etc.

· Informer les parents qu’ils doivent demander une TÉVA en PI, que ça ne vient pas automatiquement

Outils :

· TEVA (transition école vie active) processus en élaboration en Montérégie)

· http://www.rophcq.com/TEVA/

· Travaux de Handroits (Power point en annexe)

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

Modèle médical

Approche par  programmes au lieu de services continus et concertés, donc la personne doit s’intégrer dans un programme. Avant, on évaluait les besoins et on donnait un service et maintenant on évalue la personne et  on lui offre un programme.
Épisodes de réadaptation

Il en résulte des délais d’attente,  des coupures de services, une  réduction des jours de fréquentation et le non-respect de la continuité des services.
Secondaire vers parcours de la participation sociale
Les personnes de 21 ans et plus, lourdement handicapées qui  finissent leur scolarisation ou qui ne fréquentent pas ou fréquentent les services de jour du CRDI à temps partiel. La charge et le fardeau retombent encore une fois aux familles.

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. L’enjeu se situe  à trois niveaux : 

Portrait et enjeux :

· Le soutien aux personnes  

· Le vieillissement des personnes lourdement handicapées

· Comorbidité vieillissement prématuré et autres problématiques (Alzheimer,  santé mentale, etc.)

· La conciliation  travail-famille 

· La conciliation  travail-famille devient impossible quand un adulte handicapé reste à la maison. 

· Certains parents, souvent monoparentaux doivent quitter leur emploi

· Le soutien aux familles vieillissantes

· Des parents âgés qui ne sont plus en mesure de s’occuper d’adultes  lourdement handicapés à

· tous les jours de la semaine

Situation idéale :

· 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

· Ces personnes ont besoin d’accompagnement selon leurs besoins de soutien chaque jour pour leur développement et le maintien des acquis afin d’assurer leur participation sociale

· Milieux sécuritaires et stimulants, répondant à des normes d’accessibilité universelle

· Du personnel qualifié et un programme éducatif

· 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

· Développer des ressources adaptées aux besoins des personnes handicapées adultes et aux nouvelles réalités sociales et familiales

· Droit au choix

Instances :

· MSSS

· CSSS

· CR

· MFA

· Milieu qui formalise les relations entre services pour PH et services pour personnes âgées

· MSSS

· CSSS

· CR

· MFA

Rôles du communautaire :

· Approche individuelle

· Approche collective

· Le rôle de l’action communautaire autonome

· Informer les CA

Outils :

· Mobilisation en cours

· Éducation populaire

· Action politique non partisane

· Concertation

· TÉVA

· Politiques diverses 

· Mobilisation en cours

· Éducation populaire

· Action politique non partisane

· Concertation

· TÉVA

· Politiques diverses

Transition dans les milieux de vie
Ressources  résidentielles; de l’hébergement jusqu’à l’autonomie chez soi en passant par tous types de lieux de résidence répondant aux besoins des personnes handicapées de tous âges et de toutes déficiences.
Offrir un éventail de lieux de résidence sécuritaires, répondant aux besoins de la personne, dans le respect de ses capacités, goûts, intérêts,  dans un cadre le plus normalisant possible, afin de permettre son épanouissement et son intégration sociale.

Portrait et enjeux :

· Loisirs, culture, sport

· Isolement

· Loisirs ségrégués

· Participation sociale

· Réseau social

· Transport

· Interconnexion presqu’inexistante

· Offre de services et horaires variables

· L’accès à un transport adapté est un droit reconnu dans la loi

· Problématique transport collectif et adapté

· Carte d’accompagnement provinciale en transport pas toujours reconnue

· La mauvaise connaissance de la politique d’admissibilité et son interprétation peut parfois léser les utilisateurs 

· Offre résidentielle

· Offre peu de milieux d’habitation reliés aux réalités des PH

· Les ressources des CR sont offertes en cas d’urgence, pas de vision à long terme pour les parents

· Manque de résidences supervisées

· Préparer les personnes à acquérir les habiletés domestiques de base pour vivre seules

· Où sont les intervenants pivots des CSSS promis par le pan d’accès

· Logement  adapté

· Logement social basé sur le revenu

· Le manque d’un réseau de logements non basés sur le revenu oblige certaines personnes à être logées dans des CHLSD 

· Maintien à domicile

· Acquisition d’autonomie versus perte d’autonomie

· Le recours à des EESSAD pose de nombreux problèmes

· PH moins de 65 ans référés en CHSLD, milieu non ajusté aux intérêts et à l’âge 

· Gestion de situation critique et d’urgence, peu de proactivité

· Pression énorme du système sur les parents et la famille proche et élargie en tant que proche aidant

· Processus d’évaluation inadapté au vécu des familles et des personnes Grille multi clientèle

· Soutien à la famille 

· Est offert en fonction des disponibilités financières et non des besoins

· Dans certains CSSS il y a du saupoudrage, on réévalue pour en donner à plus de familles

· Taux inchangés depuis trop longtemps

· Vieillissement des personnes

· Processus d’évaluation inadapté au vécu des familles et des personnes

· Sous financement des ressources de répit

· Les besoins dépassent largement ce que le réseau peu offrir

· Le concept de répit est galvaudé

· Gardiennage versus répit, les notions sont mal comprises et les concepts sont mélangés

· La PH devient le soutien de ses proches vieillissants

· Vieillissement des familles

· Première génération des PH non institutionnalisée qui survivra à ses parents

· Pression énorme du système sur les parents et la famille proche et élargie en tant que proche aidant

· La PH devient le soutien de ses proches vieillissants

Situation idéale :

· à partir des intérêts

· intégrés/accompagnement

· Avoir accès à un transport adapté aux besoins des usagers qui permet une pleine expression de leur citoyenneté en gardant à l’esprit qu’il s’agit d’un service de transport en commun

· Offrir un éventail de lieux de résidences sécuritaires, répondant aux besoins de la personne, dans le respect de ses capacités, goûts, intérêts,  dans un cadre le plus normalisant possible, afin de permettre son épanouissement et son intégration sociale

· Offrir un lieu de résidence sécuritaire, répondant aux besoins de la personne, dans le respect de ses capacités, goûts, intérêts,  dans un cadre le plus normalisant possible, afin de permettre son épanouissement et son intégration sociale

· Des services qui répondent à l’ensemble des besoins afin de compenser adéquatement la déficience sans avoir à débourser des sommes supplémentaires

· Accès à différentes modalités de prestations de service de soutien à domicile 

· Indexation et majoration du taux horaire CES

· Formation et supervision du personnel

· Une banque d’employés locale et régionale

· Contrôle de la qualité des services rendus aux PH

· Programme 24hres/24

· 7 jours/7

· Avoir accès à un soutien équivalant aux besoins réels 

· Soutien financier adéquat

· Mesure de conciliation famille-travail

· Les personnes et leur famille n’ont pas assumé les dépenses liées aux limitations

· Banque de gardiennage et d’accompagnement

· Les ressources de répit, de gardiennage et d’accompagnement obtiennent des fonds suffisants

· Offrir un lieu de résidence sécuritaire, répondant aux besoins de la personne, dans le respect de ses capacités, goûts, intérêts,  dans un cadre le plus normalisant possible, afin de permettre son épanouissement et son intégration sociale.

· Droit au choix de types de résidences  pour la personne et pour sa famille aussi

Instances :

· MELS 

· Privé

· Municipalités

· Organismes communautaires

· LSM

· ZLM

· MTQ

· Municipalités ou MRC

· Les transporteurs

· RUTA

· ARUTAQ

· CMR

· CRDI

· CSSS

· OMH

· Municipalités

· Groupe de ressources techniques

· INLB

· CMR

· CRDI

· CSSS

· OMH

· Municipalités

· SAAQ

· Groupe de ressources techniques

· CSST

· CSSS (CLSC-CHSLD, basé sur heures/soins)

· CR

· EÉSSAD

· CSSS

· CR

· MFA

· Maison de répit et organisme en gardiennages accompagnement

· CSSS

· CR

· MFA

· ROMAN

· FADOQ

Rôles du communautaire :

· Informations

· Accompagnement

· Soutien

· Formation

· Défense de droits et promotion de l’accès aux loisirs réguliers

· Promotion auprès des membres, des instances et de la population en général

· RUTA et ARUTAQ

· Défense des droits

· Approche individuelle et collective

· Accompagner pour faire une plainte

· Faire connaitre et comprendre ce qu’est le transport adapté

· Accompagner les personnes et les familles

· Approche individuelle et collective  

· Approche individuelle et collective

· Promotion et représentation auprès des instances et de la population en général,  basées sur le vécu et les besoins des personnes vivant des situations particulières.

· Favoriser la recherche de solutions. Stimuler la réflexion des CSSS sur les besoins des PH. Participer à l’élaboration de projets pour les jeunes personnes en CHSLD

· Approche individuelle et collective

· Promotion et représentation auprès des instances et de la population en général,  basées sur le vécu et les besoins des personnes vivant des situations particulières

· Informer sur les différents programmes

· Accompagner dans les démarches

· Informer des recours possibles 

· Accompagner dans les démarches

· Revendiquer

· Documenter, statistiques et témoignages

· Promotion et représentation auprès des instances et de la population en général,  basées sur le vécu et les besoins des personnes vivant des situations particulières

Outils :
· Manuel de l’accompagnement et la formation de ZLM

· Outils et formations de l’ARATED-M

· Plan d’action municipal

· Publication des réussites d’intégration

· Promotion et représentation dans les médias

· Transport adapté

· Plan de développement pour l’accessibilité des services  de transport réguliers de personnes

· Guide divers

· Mémoire de L’UTACQ et leurs recommandations

· Politique d’admissibilité en transport adapté

· Plan d’action municipal

· Formation de MTQ sur la politique d’admissibilité

· Carte d’accompagnement provinciale en transport

· Programmes SHQ, Allocation logement, Supplément au loyer

· Document des ACEF

· Le PAD

· Les documents sur l’accessibilité universelle

· Plan d’action municipal

· Chèque emploi-service 

· Nouvel argent consenti en Montérégie pour le logement

· Politique gouvernementale :

· Chez-soi le premier choix

· Les mémoires et documents de l’AQRIPH

· Guide des besoins à la famille juin 2011, 3e édition

· Les mesures de soutien des CSSS

· Carrefour des proches aidants

· Politiques diverses (MADA, politiques familiales et autres)

· Vérifier FADOQ

· Politique sur la maltraitance.

Transition vers la retraite

Portrait et enjeux :

· La retraite

· Le vieillissement de la population entraîne des besoins qu’on ne connaissait pas jusqu’à présent : qu’arrive-t-il lorsque la personne désire prendre sa retraite (occupation), où résidera-t-elle ?  Implication et impact sur les ressources d’hébergement

· Quels seront les services qui lui seront offerts? (loisirs, sports, culture et autres)

· Qu’advient-il de la reconnaissance des besoins spécifiques à leur déficience à 65 ans?

· Le décès des personnes PH

· Le décès des parents

· Première génération des PH non institutionnalisée qui survivra à ses parents

· Pression énorme du système sur les parents et la famille proche et élargie en tant que proche aidant

Situation idéale :

· Détecter le moment de la retraite

· Préparation à la retraite

· Loisirs intégrés

· Droit au choix

· La famille devrait avoir de l’accompagnement selon l’expression de ses besoins

· Situation qui devrait être prévue d’avance dans le respect du droit au choix pour la personne et pour sa famille aussi

Instances :

· Qui est responsable ? CSSS, CR, MFA. 

· CSSS

· Organismes spécialisés dans le deuil

· Qui est responsable ? CSSS, CR, MFA, curatelle publique

· conseil de famille pour curatelle privée

Rôles du communautaire :
· Approche individuelle et collective

· Défendre les droits et intérêts

· Accompagner et informer

· Promotion et représentation auprès des instances et de la population en général,  basées sur le vécu et les besoins des personnes vivant des situations particulières

· Recherches récentes sur le vieillissement et ses effets

· REEI

· Travaux de l’OPHQ sur la compensation équitable

Approche individuelle

· Accompagner

· Référer

· RRQ 2500,00$

· COOP funéraire programme pour les moins de 14 ans

Approche individuelle et collective

· Défendre les droits et intérêts

· Accompagner et informer

· Référer
Outils :
· Recherches récentes sur le vieillissement et ses effets

· REEI

· Travaux de l’OPHQ sur la compensation équitable

· RRQ 2500,00$

· COOP funéraire programme pour les moins de 14 ans

Document RCA Personnes âgées, Groupe de travail Déficience intellectuelle et TED, vieillissement avec et sans déficience intellectuelle : comparaison qualitative et quantitative.
Conclusion 
Le nombre important de transitions  que doivent vivre les personnes handicapées et leur famille nous amène à réfléchir  sur une vision globale de l’offre de programmes et de services pour ceux-ci. En ce moment, nous observons une tendance des différents organismes publics  à travailler des trajectoires de services qui laissent quand même nos personnes les plus vulnérables  entre deux chaises.  L’offre de services spécialisés des CRDI en est un exemple. 

Les personnes handicapées et leur famille ont besoin  d’un suivi et d’une gamme de services concertés.  L’approche 1ere ligne et 2e ligne ne leur convient pas puisque leurs besoins sont dictés par leur état et non par une maladie.   Nous croyons que l’ensemble des ministères devrait unir ses efforts afin d’améliorer la situation.

La politique  ”À part entière” est un levier important afin de jouer ce rôle.  Cependant, le plan de mise en œuvre  et les plans d’action qui en découlent doivent être significatifs et reposer sur des actions innovantes, ce que le milieu associatif met en doute depuis l’an passé. Dans un contexte de réduction budgétaire  et de manque de vision de notre gouvernement actuel, l’ensemble du réseau public se tourne  vers le réseau communautaire afin de pallier au manque de fonds  et  de leur confier la responsabilité du maintien des acquis des personnes handicapées, et ce, dans presque tous les domaines : services sociaux, loisirs, hébergement et autres. Nous tenons ici à vous rappeler  les rôles et responsabilités des organismes communautaires tels que décrits dans la Politique gouvernementale  sur l’action communautaire autonome.

Rôle et responsabilités des organismes communautaires autonomes

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, transport adapté, etc.

Nous devons continuer à jouer ce rôle et devons être porteurs de l’ensemble des besoins de nos membres afin qu’une gamme de services gouvernementaux complets continuent à se développer et que ceux-ci atténuent les difficultés rencontrées lors des périodes de transition dans la vie des personnes handicapées et de leur famille.

Discussion de groupe
· Prioriser les dossiers : local, régional et national;
· Utiliser ou saisir le momentum (ex. 21 ans et plus, intégration en loisir etc…);
· Important de documenter les problématiques;
· 8 à 10 millions $ débloqués pour le communautaire (à suivre);
· Le ministère fait une tournée des besoins en autisme;
· Développer un questionnaire pour documenter (ARATED-M et APHRSO);
· Travailler ensemble (communautaire) sous-comités, pas de réseau public sur un dossier précis;
· Transition étude post-secondaire, pas eu le temps d’en parler;
· Il y a des limites à travailler avec les partenaires du réseau car ils nous vendent leur salade.
Annexe A

Lettre du MFA allocation pour l’intégration des enfants handicapés en service de garde mai 2010.
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