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’ Action nationale a Montreéal

Engagez-vous pour
le filet social !

O

nationale a Montréal, « Engagez-vous
pour le filet social ».

Ensemble, le milieu communautaire et ses
membres étaient dans la rue pour deman-
‘der aux partis politiques de s'engager
pour le filet social, réinvestir dans les pro-
grammes sociaux et les services publics,
pour la justice fiscale et la justice sociale.

Plus de 2000 personnes issues de cen-
taines d’organismes communautaires y
étaient pour réclamer des engagements
pour le filet social.

(photo : RIOCM)
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Comment ne pas s’agiter,
mais agir sur tous les fronts ?

SERVICES PUBLICS

Comme vous le savez, PARDI est sur le comité de coordination de SOS DI SERVICES PUBLICS et,
depuis cet été, le « coco » a travaillé fort pour mettre de I'avant et sur la scene politique et ci-
toyenne, les enjeux actuels des personnes ayant une déficience intellectuelle et/ou un trouble
du spectre de I'autisme au regard des services actuels qui leur sont proposés, de la dégrada-
tion d’un réseau en perte de mission et de I'impact pour les personnes concernées et leurs
familles ou proches, pour ceux qui ont la chance d’en avoir aupres d’eux.

Au Québec, en 2022, les listes
dattente pour obtenir des
services en déficience
intellectuelle et en troubles du
spectre de Fautisme débordent
tellement qu'on coupe les
services aux personnes qui en
g recoivent actuellement. On
déshabille Paul pour habiller
Pierre!

R tiitond g:’gﬁ
-
¢a normal?

Faut que ¢a change!

Depuis la mi-ao(t, des vignettes ont été publiées et partagées sur
les réseaux sociaux afin de mettre en lumiere les réalités vécues par
les personnes et leurs familles. Une série de vidéos ont également
été mises en ligne faisant état de certaines de ces réalités. Des pa-
rents s’exprimaient au nom d’autres familles, en images et sons.

(Cliquez sur les images pour visionner les vidéos)

En paralléle, nous avons publié 3 communiqués via CISION afin que les enjeux aient une
couverture médiatique la plus large possible. Ceux-ci ont donné une visibilité aux réalités que
vous vivez, que vivent vos enfants/proches ou les personnes que vous accompagnez si vous
étes un partenaire :

29 aolit -

12 septembre -

26 septembre -


https://bit.ly/3eLVxRX
https://bit.ly/3eLVxRX
https://bit.ly/3eLVxRX
https://www.newswire.ca/fr/news-releases/la-privatisation-subtile-des-services-et-leur-deterioration-820933289.html
https://www.newswire.ca/fr/news-releases/des-familles-et-des-personnes-abandonnees-879464200.html
https://drive.google.com/file/d/1AM7RwS14LxpxDWG4IPyOID3kWf7fg5iS/view?usp=sharing
https://www.facebook.com/616594144/videos/2316966725108875/
https://www.facebook.com/616594144/videos/1817429411922078/
https://www.facebook.com/616594144/videos/623640746039771/

RETOUR SUR LES ACTIVITES

La période électorale nous offrant une opportu-
nité, un débat a été organisé avec des représen-
tants des principaux partis politiques le 14 sep-

tembre dernier.

Si vous n’avez pu assister au débat retransmis
en direct sur notre page Facebook, voici le lien
pour le revoir :

Le jour méme du débat, Marcel Faulkner faisait

une a I’émission de radio Les Capés.

SOS DI SERVICES PUBLICS

Un débat électoral

B
] & ¢

Mathieu Gratton
Parti Libéral du Québec

Sandrine Michon
Parti Québécois

Benjamin Gingras
Québec Solidaire

PART
QUESECOIS

Québec Solidaire, le Parti libéral du Qué-
bec et le Parti québécois ont accepté
I'invitation et se sont prétés au jeu.

Le Parti conservateur du Québec ne nous a jamais répondu et la

Coalition avenir Québec, ne pouvant étre présents, nous ont proposé
un rendez-vous en présence avec le ministre délégué a nos dossiers,
Lionel Carmant, et la députée Marilyne Picard, le 19 septembre.

Pour faire le suivi du dossier, I'’émission Les
Capés nous conviait a une seconde cntrevue
radio le 5 octobre, en présence de Marcel
Faulkner et Delphine Ragon. Ce fut I'occasion
de nommer que le dossier a surtout avancé
sur la place publique et politique suite aux
communiqués, au débat du 14 septembre et
a une série d’articles parus dans le devoir sur
la situation de I’"hébergement suite a un tra-
vail d’enquéte fait avec Stéphanie Valée,
journaliste.

L’occasion était belle pour rappeler une des
revendications de SOS DI SERVICES PUBLICS :
gue les RI-RTF soient ramenées dans le sec-
teur public et relevent uniquement de lui.
Oui le systéeme public a des lacunes que nous
relevons quotidiennement, mais il reste que
c’est mieux que le secteur privé sur lequel
nous avons peu de controle (les établisse-
ments y compris). Ce fut également I'occa-
sion de rappeler que le secteur communau-
taire n’est pas une planche de salut, pas plus
que les proches aidants qui sont des parents
a bout de souffle.



https://www.facebook.com/559276454/videos/2142307899280966/
https://www.facebook.com/559276454/videos/2142307899280966/
https://www.facebook.com/559276454/videos/2142307899280966/
https://fb.watch/g6GS21Gdsa/
https://fb.watch/g6GK_b7FDu/

Et la suite, les élections
passées?

L’'idée est de poursuivre sans relache a mieux
faire comprendre au gouvernement les dos-
siers en DI-TSA car ils ne semblent pas saisir
réellement les enjeux et, par conséquent,
proposent des solutions qui ne correspon-
dent pas aux besoins d’un grand ensemble
de personnes ayant une déficience intellec-
tuelle ou un trouble du spectre de I'autisme,
ni a leurs réalités.

Rappelons qu’en conférence de presse le 28
septembre, suite aux articles et balados pa-
rus dans Le Devoir, Francgois Legault a dit « i/
faut s’occuper des personnes DI-TSA qui ont
passé 18 ans » et qu’ « il faut augmenter le
nombre de places d’hébergement » et que
Lionel Carmant, ministre délégué, avait enta-
mé cette mission.

Oui, mais nous avons rencontré Lionel Car-
mant il y a quelques semaines et il nous ex-
primait que c’était « trés verrouillé au niveau
du gouvernement pour faire changer les
choses. » et semblait manquer de connais-
sance, notamment en hébergement.

On citera, en exemple, un tweet qu’il a fait
récemment ou il écrivait que le modele que
privilégiait le gouvernement pour I’héberge-
ment était celui du logement supervisé, en
incluant les maisons alternatives qui crée-
raient 1700 places.

Or, le logement supervisé, si c’est un besoin,
n’est pas un modele qui correspond pour des
personnes hébergées en RI-RTF qui ont des
besoins d’accompagnement et d’assistance
en continu, 24h/24h.

Pour ce qui est des RACS (ressources a assis-
tance continue) pour les personnes ayant des
troubles graves du comportement, Monsieur
Carmant nous a dit qu’il trouvait ce modele
non fonctionnel et qu’elles seraient rempla-
cées par des URCI (unités de réadaptation
comportementale intensive).

Mais a quand les 1700 places en
maisons alternatives et ces unités
gui ne seront actives que dans plu-
sieurs années (notamment au
regard des enjeux de construc-
tion)?



De lus, le projet des URCI n’est plus ni moins
le méme que celui des RACS a I'origine, qui
souffrent depuis des années et plus que ja-
mais aujourd’hui des mouvements de per-
sonnel, du manque de formation sur les
troubles graves du comportement (TGC) et
de difficultés de recrutement.

Lors de cette rencontre, monsieur Carmant
nous parlait également de vouloir investir
dans des modeles d’hébergement créés et
gérés par des parents, des parents qui en ont
déja « ras le pompon ».

Bref, il reste beaucoup a faire en termes
d’éducation, de sensibilisation, de médiatisa-
tion, de formation et de revendications tant
au niveau politique qu’au niveau de la socié-
té en général, mais nous continuerons de ci-
bler le politique, car les pouvoirs de change-
ment pour de meilleurs services sont a ce ni-
veau-la.

Ministre délégué a la Santé et aux Services sociaux, L. Carmant

Un engagement...

Monsieur Carmant nous a invités a rester en
lien avec lui, ce ne sera pas lettre morte et a
pris un seul engagement : intervenir au ni-
veau des mises en vigie et des fermetures
des dossiers dans les directions DI-TSA-DP,
car il n’y trouve aucun sens. Une promesse
gue nous saurons lui rappeler.

PARCOURS DE VIE

]
Laccompagnateur

Une plateforme d’information, d’orientation et de services pour les personnes en situation
de handicap et leurs parents ou proches. Concu par I'accompagnateur, cette plateforme
vous proposera des contenus couvrant I’'ensemble du parcours de vie des personnes en si-
tuation de handicap, notamment au niveau de I’éducation, la santé, la vie active, les services

aux familles, les ressources financieres, le transport et plus...



https://laccompagnateur.org/parcours-de-vie

Un nouveau lieu d'implication pour PARDI

PARDI fait désormais parti de la table de concertation régionale des personnes proches-
aidantes de Montréal (TCRPAM), une table a l'initiative du RAANM (Regroupement des ai-
dantes et aidants naturels de Montréal), au lendemain du plan

d'action gouvernemental en proche aidance (2021-26) :

« Reconnaitre pour mieux soutenir ».

Pourquoi PARDI souhaite s'y impliquer ? Dans un premier
temps, afin de faire remonter les réalités spécifiques des
familles et proches de personnes ayant une déficience
intellectuelle.

Egalement parce qu'il faut étre présent |a ou les choses se discutent, quitte a les questionner
parfois. Enfin, toutes les familles ne se reconnaissent pas comme proches aidants et certaines
revendiquent d'étre des freres, des sceurs, des parents en questionnant le sens, les enjeux,
voir les risques a se retrouver assimilé a des réalités diverses.

Une nouvelle directrice générale au PCM ! ® @ Druis i
' Parrainage
Civique
_ Montréal

Integration et parficipation sociale
des personnes ayant une déficience intellectuelle

Le Conseil d’administration de Parrainage Civigue Montréal
'+ (PCM) a annoncé la nomination de Madame Christina
/ /| Charron-St-Pierre a titre de directrice générale en remplace-
t ment de Madame Hélene Lokoka qui a quitté son poste pour
" relever un nouveau défi professionnel.

L

/
|

En fonction depuis le 26 septembre, Mme Charron-St-Pierre est détentrice d’une maitrise en
travail social, possede plusieurs années d’expérience professionnelle dans le milieu commu-
nautaire.

Ayant a cceur le changement social, elle a su montrer d’excellentes compétences en gestion,
en formation, en intervention et en défense des droits. En plus de s'impliquer elle-méme
comme bénévole dans un organisme communautaire, elle témoigne d’une belle sensibilité a
I’égard de la déficience intellectuelle.



Transport adapté

Une mobilisation qui a porté ses fruits

Depuis le lundi 15 ao(t, la STM refusait les accompagnateurs facultatifs, a I’exception des
parents d’usagers de moins de 14 ans, en raison d’une pénurie de chauffeurs au sein de
I'industrie du taxi. La STM refusait également certains déplacements en dehors de I'ile de
Montréal dans le but d’éviter de mobiliser des chauffeurs sur des trajets longs et ce, peu
importe le motif médical, scolaire, professionnel, ou en lien avec les loisirs.

Rappelons que les accompa-
gnateurs et les accompagna-
trices ont une fonction
d’intervention indispen-
sable, que ce soit au niveau
de la sécurité, comme inter-
prete, ou comme facilitateur.

Le RUTA a lancé des appels a
témoignages et fait de nom-
breuses représentations. La
COPHAN a fait un communi-
qué, méme si la solution qui
était mise de I"avant ne fai-
sait pas 'unanimité. Il était
proposé un changement de
statut qui fait passer une

autorisation d’accompagne-
ment facultatif en accompa-
gnement obligatoire. Or,
comme son nom l'indique,
I"accompagnateur obliga-
toire est obligatoire tout le
temps pour tous les déplace-
ments. Une personne qui op-
terait pour cette demande de
révision de dossier et qui se
verrait accorder le change-
ment de statut ne pourrait
plus utiliser le transport
adapté sans accompagnateur
et ce, sans aucune exception
possible.

Le CRADI a mis a contribu-
tion l'intersectoriel concerné
et tout son réseau de con-
tacts dans le RSSS. Les orga-
nismes et organisations qu’ils
ont contactés et informés de
la situation ont tous émis le
souhait de se rallier a leur
proposition de concertation
régionale. C’est ainsi qu’une
table de travail a été formée.
Elle regroupe la direction du
TA de la STM, la DRSP — Ser-
vice des mesures d’urgence,
des représentantes de la
Table des PDG et PDGA des
CIUSSS de Montréal, DEPHY
Montréal, COMACO et le
CRADI.

Grace a cette mobilisation
importante, le retour des
accompagnateurs facultatifs
dans le transport adapté est
redevenu effectif depuis le
30 septembre et ce, peu
importe le motif.



Qu’est-ce qu’un
accompagnateur
facultatif?

C’est une personne qui peut
accompagner la personne
dans son transport a I'aller
et/ou au retour. Ca peut étre
un proche ou un intervenant.
Ca peut étre une personne
qui va souper au resto avec
un usager, tout comme ¢a
peut étre une personne qui
accompagne et facilite un
rendez-vous médical. La ma-
jorité des usagers et usa-
geéres du TA vivant avec une
DI ou un TSA n’ont habituel-
lement pas acces a cette me-
sure puisqu’ils et elles peu-
vent habituellement utiliser
le réseau régulier s’ils et elles
sont accompagnées.

Qu’est-ce qu’un
accompagnateur
obligatoire?

Comme son nom l'indique
les usagers du TA qui ont un
accompagnateur obligatoire
n’ont pas le droit d’utiliser le
TA sans avoir un accompa-
gnateur avec lui. Un accom-
pagnateur obligatoire n’est

gue rarement accordé a long
terme en DI-TSA. C’'est plutot
une mesure transitoire.

Exemple : Roger qui est usa-
ger du TA s’est désorganisé
et a frappé le chauffeur de
taxi. Roger est suspendu du
TA pendant une période dé-
finie (ca c’est dans les regle-
ments du TA) et ensuite il de-
vra toujours étre accompa-
gné (accompagnateur obliga-
toire) pour ses transports
pendant une période déter-
minée (habituellement envi-
ron 3 mois) le temps que son
ou ses intervenants (du ré-
seau ou d’un organisme
communautaire) travaille
avec Roger son comporte-
ment dans le transport.

C’est donc une mesure tran-
sitoire jusqu’a ce que Roger
puisse retourner en TA sans
accompagnateur obligatoire.
Il'y a donc tres peu d’accom-
pagnateurs obligatoires.

Pour la DP c’est un peu diffé-
rent, mais je n’entrerai pas la
-dedans pour rester dans nos
bottines de DI-TSA.

Les motifs de transport :

Qu’est-ce qu’un motif
de transport?

C’est une catégorisation

des raisons des demandes
de TA par la STM. lls se
déclinent comme suit :
médical, travail, étude,
loisir

Bien que les usagers du TA
ne doivent pas inscrire le
motif de leur demande de
transport lors de la réserva-
tion de celui-ci, la STM défi-
nit surtout les transports
meédicaux en lien avec la des-
tination du transport.

Donc si Roger réserve un
transport vers I'adresse du
Centre de réadaptation Villa
Medica, la STM prendra en
compte que c’est un trans-
port médical puisque
I’adresse renvoie a un éta-
blissement de santé.

Méme chose pour une desti-
nation comme 'UQAM
(étude) ou Loto-Québec
(travail).
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La ol ¢a se complique c’est
que tout le reste ou tout ce
qui est flou devient loisir/
autre... Donc peu importe
Si un organisme commu-
nautaire offre un service
s’apparentant a de I'adapt
ou de la réadapt, il ne sera
pas considéré de facto
comme un transport médi-
cal puisque 'adresse de
I’organisme communau-
taire n’est pas clairement
un établissement de santé.

Il en va de méme pour les
centres d’activités de jour
ou les plateaux de travail
du réseau puisque les
adresses pourraient ne pas
correspondre a celle d’'un
établissement considéré
comme médical ou de
santé.

Dans la catégorie loisir, il y
a aussi : toutes les activités
de maintien des acquis en
organisme communautaire,
aller au centre d’activité de
jour, aller a son plateau de
travail, aller faire son épice-
rie, aller chez le psy ou chez

I’ergo au privé ou aller au
resto avec une amie. C’'est
un motif fourre-tout qui ne
fait aucune distinction
entre une activité de loisir
dans un but d’intervention
et aller au cinéma entre
copains.

C’est un peu
épeurant, hein?

11



der une grande latitude aux usagers afin
gu’ils puissent développer leur pouvoir
d’agir, les familles des personnes ayant une
déficience intellectuelle rapportent plutot
une impression de subordination qui les
pousse a mobiliser leur propre réseau social,
pour ceux qui en ont un, pour s’organiser a
I’extérieur du systeme d’assistance publique
et parfois a abandonner le systeme public.

Et si on renommait I'importance de contrer
I'injonction a I'autonomisation au sein du
RSSS québécois, tout en déconstruisant les
rapports asymétriques entre les profession-
nels et les usagers afin de réellement déve-
lopper le pouvoir d’agir des personnes ayant

une déficience intellectuelle et de leurs
parents ou proches lors du processus d’inter-
vention?

Depuis plus d’une trentaine d’années,

la notion de pouvoir d’agir suscite un
engouement important parmi les travaux
scientifiques, considérée comme une tra-
duction du terme d’empowerment.

(Le Bossé, 2003)




Le pouvoir d’agir, c’est quoi?

Il est possible de caractériser le pouvoir d’agir a partir de quatre éléments centraux :

1) I'appropriation du pouvoir dans une perspective d’autonomisation
2) I'acquisition d’un plus grand contréle sur sa réalité par des actions concretes
)

3) la lutte aux inégalités sociales et aux oppressions par un plus grand acces aux ressources
4) la collectivisation des situations objectivement inéquitables (accés aux ressources maté-
rielles insuffisantes) et subjectivement injustes (face a la discrimination, la stigmatisation et la
non-reconnaissance de sa propre valeur) plutot qu’une individualisation des réalités par des

changements personnels.

Selon Bill Ninacs (2008), le
pouvoir d’agir se développe
par I'acquisition progressive
de la capacité de choisir (le
choix libre et conscient d’en-
treprendre une démarche),
la capacité de décider (la
transformation du choix en
une décision par le raisonne-
ment et I'analyse des infor-
mations disponibles) et la ca-
pacité d’agir (se manifeste
dans I'action en fonction de
sa décision et des consé-
quences qui seront assu-
mées).

L’un de ses principes est de
concevoir les usagers comme
des sujets actifs plutot que
des objets d’intervention ou
des bénéficiaires des ser-
vices, ce qui permet aux pro-
fessionnels de miser sur les
capacités, les forces et les
ressources des personnes

rencontrées. Un autre prin-
cipe consiste a favoriser une
prise de pouvoir par les usa-
gers sur les services dé-
ployés. Dans ce contexte, les
professionnels ne dévelop-
pent pas directement le pou-
voir d’agir des usagers, mais
ils offrent plut6ét des condi-
tions facilitantes pour favori-
ser leur contrdle sur les ser-
vices.

Dans l'intervention sociale, le
développement du pouvoir
d’agir ne vise pas seulement
a ce que les usagers acquie-
rent un contrdle sur les ob-
jectifs des activités d’inter-
vention, mais aussi sur le
processus d’intervention en
lui-méme . L'une de ses ap-
plications consiste a ce que
les professionnels créent une
relation partenariale avec les
usagers afin de déconstruire

les rapports hiérarchiques
marqués par des enjeux de
subordination. Enfin, les pra-
tiques d’advocacy des pro-
fessionnels sont reconnues
comme |'un des principes
d’intervention du pouvoir
d’agir, puisqu’elles per-
mettent de défendre les
droits des usagers pour accé-
der aux services.

Et pourtant...

...Du coté des personnes
ayant une déficience intellec-
tuelle et de leurs familles,
elles ont souvent I'impres-
sion d’avoir tres peu de con-
trole sur le processus d’inter-
vention. Dans certains cas,
elles rapportent se sentir
déshumanisées lors des in-
terventions ou des ren-
contres en raison notam-
ment des attitudes insen-
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sibles, parfois irrespec-
tueuses et stigmatisantes de
certains professionnels. Les
personnes et leurs familles
se sentent parfois infantili-
sées par les professionnels
en raison de comportements
autoritaires et controlants
qui induisent des relations de
pouvoir inégalitaires.

Ce manque de sensibilité au
sein des services donne I'im-
pression aux personnes
qgu’elles sont peu écoutées et
peu comprises, voire méme
ignorées par les profession-
nels. En réaction a ces inter-
ventions ou pratiques, elles
peuvent développer une
grande méfiance a partager
leurs émotions et opinions
avec les professionnels. Elles
peuvent alors rejeter le sys-
teme d’assistance afin de
préserver leur indépendance

et leur dignité quitte a navi-
guer, seules et perdues, dans
I’offre de service du commu-
nautaire et ou du secteur pri-
vé afin de combler autre-
ment leurs besoins ou ceux
de leur enfant ou proche.

Du c6té des professionnels,
ils tendent a concevoir le
pouvoir d’agir des personnes
ayant une déficience intellec-
tuelle comme un processus
personnel qui doit étre en-
couragé et motivé par l'inter-
vention. C'est en effet le cas
mais au regard de leur temps
de moins en moins consacré
a 'accompagnement des
personnes et de plus en plus
a des aspects disons adminis-
tratifs, on se demande bien
comment ils vont pouvoir
faire cela. Les professionnels
mentionnent I'importance de
prendre le temps d’établir

des relations de confiance
afin de favoriser, a long
terme, le pouvoir d’agir des
personnes vulnérables. Ceci
dit, si I’'on en juge par tous
les mouvements d’interve-
nant, comment vont-ils pou-
voir faire ¢a? De plus, la com-
plexité du systeme de la san-
té et des services sociaux
rend difficile la création de
liens profonds, voire humani-
sés, avec les personnes.

lls reconnaissent I'impor-
tance de respecter les réves,
les buts et les espoirs des
personnes mais la encore,
avec leurs moyens actuels et
les services qui disparaissent
comme peau de chagrin,
comment vont -ils pouvoir
faire ca? Notons aussi que
I’apparition du paradigme de
la nouvelle gestion publique,
qui est caractérisé entre

14



LE DOSSIER

autres par I'efficience et
I’efficacité des services, crée
chez certains professionnels
I'impression d’avoir peu

d’espace et peu de temps
pour décider par eux-mémes
des interventions a réaliser
pour accompagner et soute-

A partir de la conception du pouvoir d’agir, on

peut dire qu’il existe des différences immenses
entre le point de vue des professionnels et

celui des personnes accompagnées a propos
de trois dimensions :

nir les personnes ayant une
déficience intellectuelle.

1) la capacité de choisir;
2) la capacité de décider;
3) la capacité d’agir.

La rhétorique de « l'usager
au coeur »

Que ce soit dans la littérature
spécialisée, dans les projets
d'établissements ou dans le
discours des équipes et des
gestionnaires, des expres-
sions comme « |"'usager au
cceur » ou « l'usager au
centre des pratiques » sont
fréquentes.

La rhétorique de « I"'usager
au ceeur » semble partagée
par I'ensemble des acteurs.
Mais cette philosophie s'ins-
crit-elle réellement dans la «
culture organisationnelle »
des établissements ?

Cette adhésion commune
des professionnels a la parti-

cipation des usagers ne pa-
rait pas évidente a priori.

En effet, les équipes des
CIUSSS/CRDI sont consti-
tuées de professionnels issus
de différents secteurs, dont
les formations initiales et les
fonctions peuvent faire diffé-
rer leurs représentations de
['usager. Par ailleurs, les éta-
blissements sont confrontés
a de nombreuses contraintes
budgétaires, pouvant se tra-
duire en mangue de postes
ou de temps, qui peuvent en-
trer en conflit avec ce prin-
cipe de participation des usa-
gers.

Enfin, exiger des profession-
nels la participation des usa-

gers implique en amont de
reconnaitre qu'elle n'était
pas considérée auparavant et
gue les professionnels seuls
ne peuvent pas connaitre les
besoins des personnes qu'ils
sont amenés a « aider ».

Cette notion et ces expres-
sions floues semblent parfois
pouvoir s'apparenter a une «
ruse de mise en ceuvre » de
la part des décideurs,
puisque la pleine « participa-
tion des usagers » est un ob-
jectif dont ils savent la réali-
sation peu probable, d’au-
tant plus encore en défi-
cience intellectuelle car elle
demande encore plus de
temps et d’accompagne-
ment.
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Participation citoyenne ou
communication managériale ?

Toutes les formes de partici-
pation ne répondent pas a la
méme ambition. Alors que
certaines ont un objectif
d'information des usagers,
d'autres semblent recher-
cher une véritable expres-
sion des personnes et de leur
famille, pouvant aller jusqu'a
de la codécision.

Par exemple, en héberge-
ment, les résidents partici-
pent-ils en tant que citoyen
pour améliorer leur lieu de
vie ? Pour se sentir exister en
tant qu'étre humain ? Pour
recevoir des informations et
comprendre les contenus
des prestations regues ? Par-
ticipent-ils autrement? Jus-
gu’a preuve du contraire, on
a plutot I'impression d’un
degré zéro de la participation
dans de tres nombreux mi-
lieux de vie substituts.

Ne nous le cachons pas, la
participation des usagers ré-
pond également a une finali-
té des établissements : celle
de valoriser le travail des
professionnels au sein de la

structure. L'existence d'ins-
tances « participatives » per-
met alors d'exposer aux usa-
gers et/ ou a leurs familles
les actions réalisées par les
équipes pour que tous se
sentent bien. D'une part, ce-
la permet a la direction de
créer des liens avec les usa-
gers et ainsi de donner un
visage « plus humain » ala
structure. D'autre part, nous
pouvons penser que cette
vision de la participation
s'inscrit dans une approche «
consumériste » ou « com-
merciale », puisque les ins-
tances participatives visent
alors essentiellement a
s'assurer de la « qualité du
service rendu » et a attester
de la satisfaction des usa-
gers.

Quelle place pour les
familles ?

Les professionnels restent
méfiants vis-a-vis des fa-
milles. Pour la plupart, ily a
toujours un risque que les
familles défendent leurs
propres intéréts, et non ceux
de leurs enfants ou proches.
Les motivations des familles
sont donc souvent présen-
tées comme suspectes alors
gue celles des professionnels
apparaissent « naturelle-
ment » mettre |'usager au
centre de leurs préoccupa-
tions, et sont donc rarement
guestionnées.

Nous pouvons également
constater qu'en réalité les
professionnels entretiennent
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des attentes contradictoires
vis-a-vis des familles. Celles-
ci doivent étre présentes,
mais seulement quand ils le
décident, au risque sinon
d'interférer dans leur travail.

Et quand une famille devient
trop dérangeante pour les
équipes, au-dela de ce qui
existe depuis longtemps, a
savoir qu’on les qualifie a
I'interne de « famille a risque
de plaintes », ces derniers
Mois on assiste a une nou-
velle tendance au sein de
plusieurs établissements, la
menace verbale d’avoir
affaire aux services du con-
tentieux et, pire, la réception
de lettres dudit service du
contentieux.

professionnels et, par la
suite, attendre |’évaluation
quant aux services auxquels
elles peuvent ou non accé-
der. Ces personnes décrivent
cette situation avec une cer-
taine résignation, comme si,
selon elles, le RSSS est cons-
truit de facon a ce que les
usagers doivent renoncer a
leur capacité de choisir et
doivent transférer tous les
pouvoirs aux professionnels
afin que ces derniers sélec-
tionnent les services adaptés
pour eux. Le seul pouvoir
dont les personnes en situa-
tion disent disposer renvoie
au choix d’utiliser ou non les
services ciblés par les profes-
sionnels, ce qui ne constitue
pas une réelle alternative
dans le processus d’interven-
tion.

Une expérience d’'impuissance chez les personnes et

leurs familles en raison de I'absence de choix quant
aux services offerts

Les personnes ayant une dé-
ficience intellectuelle qui
sont en capacité de I'expri-
mer et I'immense majorité
des familles, disent avoir peu
de contrdle quant aux choix
de services disponibles pour
les aider. Elles mentionnent
devoir dévoiler leurs pro-
blemes et leurs besoins aux

Les rapports sont asymé-
triques entre les profession-
nels et les personnes ayant
une déficience intellectuelle
et/ou leurs familles au sein
du RSSS. On le sait, les rela-
tions d’aide constituent des
rapports sociaux caractérisés
par des inégalités de pouvoir
au sein desquels les per-

sonnes accompagnées et
ceux qui les soutiennent ont
peu de contrdle sur le pro-
cessus d’intervention. On
peut parler d’'une position de
domination.

Ce sont les professionnels
qui possedent les connais-
sances sur le fonctionnement
du RSSS et sur la disponibilité
des services, ce qui fait en
sorte qu’ils exercent un con-
tréle quasi-total sur le dérou-
lement des démarches insti-
tutionnelles.

Les professionnels se décri-
vent d’ailleurs comme des
experts du processus d’inter-
vention, des bonnes pra-
tiques, sans toutefois re-
mettre en question I'incohé-
rence de ce positionnement
avec les interventions cen-
trées sur le pouvoir d’agir qui
nécessitent le partage, voire
meéme le transfert, du con-
trole de l'intervention aux
personnes accompagnées et
a leurs personnes de soutien.

Cette « posture d’expert »
traduit un rapport de force
institutionnalisé qui devrait
étre mise de coté au profit
d’une attitude d’écoute et
d’accompagnement dans la
réflexion critique et I’'émanci-
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pation des personnes vulné-
rables.

Ces rapports asymétriques
sont soutenus, voire ampli-
fiés, par I'organisation du
RSSS méme si les interven-
tions sociales centrées sur le
pouvoir d’agir, l'usager au
cceur des décisions qui le
concernent, donnent l'illu-
sion d’une égalité entre les
différents acteurs, en fait,
ces pratiques maintiennent
des rapports de domination
entre les professionnels et
les usagers.

ES SERVICES D'AIDE

~

) REMUE MENAGE+

Par conséquent, les per-
sonnes accompagnées
doivent se résigner quant
au fait qu’elles nont pas =
de controle sur le proces-
sus d’intervention et
gu’elles doivent se con-
tenter de ce qui leur ait
proposé par les profes-
sionnels, sans quoi elles
ne pourront pas accéder
aux services qui sont né-
cessaires a améliorer
leurs conditions de vie.

En 2022, faut que ¢a
change!

Tpllpmr_lnt
MIELX & LA MAISOMN !

Les Services d’aide Remue Ménage a réalisé un projet pilote ayant pour objectif d’intégrer
des personnes ayant une déficience intellectuelle légere ou un trouble du spectre de
I’autisme sur le marché du travail.

L’entreprise cherche a pourvoir le poste suivant :

PEU IMPORTE LE HANDICAP,
L’EMPLOI EST FAIT POUR

MATHILDE, EQUIPIERE EN (DI AU CAFE JOYEUK A PARIS

A partir du 1*' janvier 2023, le Programme de revenu
de base permettra aux personnes qui ont des con-
traintes a I’emploi séveres et de longue durée d’avoir
un revenu de base plus élevé.

Les personnes prestataires pourront donc gagner plus
d’argent en travaillant, sans que cela modifie le mon-
tant de la prestation. lls pourront disposer de plus de
biens et de plus d’argent sans que la prestation soit
diminuée.
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https://drive.google.com/file/d/10DN4SyoTIO2tjmRLNOiQt3sJkRMwe2ea/view?usp=sharing
https://bit.ly/3F08kes

MIEUX COMPRENDRE VOS DROITS

Reconnaitre et agir ensemble
Plan d'action gouvernemental pour contrer la maltraitance envers

les personnes ainées 2022-2027

Le 18 mai 2022, Madame Nathalie Rose-
bush, sous-ministre adjointe de la Direc-
tion générale des ainés et des proches
aidants, nous informait que la Loi visant
a renforcer la lutte contre la maltrai-
tance envers les ainés et toute autre per-
sonne majeure en situation de vulnérabi- f
lité ainsi que la surveillance de la qualité
des services de santé et des services
sociaux a été sanctionnée le 6 avril
dernier :

« Avec les changements introduits par la
Loi, plus que jamais, aucune situation de
maltraitance ne peut étre tolérée. Il s’agit
de protéger encore davantage les per-
sonnes ainées ainsi que les autres per-

sonnes majeures en situation de vulnérabi-
lité, peu importe si elles se trouvent déja
dans le réseau de la santé et des services
sociaux (RSSS) ou le réseau privé. »

Voici le lien vers la lettre : Letire - Direction
générale des ainés et des proches aidants

Suite a cela, le 13 juin, le MSSS a invité plus
de 450 personnes et organismes, dont
I’AQRIPH qui est notre regroupement natio-
nal, a une conférence virtuelle concernant le
nouveau plan d’action pour lutter contre la
maltraitance envers les personnes ainées au
Québec.

Lors de cette conférence, madame Rosebush
a fait une présentation du plan d’action dont
voici les points les plus importants :

Il s'agit du 3° plan d'action gouvernemental
pour contrer la maltraitance envers les per-
sonnes ainées pour les années de 2022-2027.
Le premier, PAM 1 était pour la période 2010-
2017 et de 20 MS sur 5 ans, le second PAM 2
celui de 2017-2022 et de 45,8MS sur 5 ans et
le présent PAM 3 2022-2027 et de 50 MS sur
5ans.

Vision du plan d’action : Renforcer la cohé-
rence et la complémentarité des actions
entourant la lutte contre la maltraitance
envers les personnes ainées pour mieux la
prévenir et intervenir dans ces situations tout
en faisant la promotion de la bientraitance.
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https://www.laccompagnateur.org/upload/Rapport_Besoins_-parentsPH_20_final.pdf?fbclid=IwAR1dsyHWV7ffmx_sHt1mDhwd0Qst6IYrfUP9tyfrrAFBfO7kyQvbEcQga54
https://drive.google.com/file/d/12RPC8eT9iVDPv-mJOzc_a9PKEF8L8rj6/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/12RPC8eT9iVDPv-mJOzc_a9PKEF8L8rj6/view?usp=sharing

MIEUX COMPRENDRE VOS DROITS

Le plan comporte 56 mesures sous les 5 thématiques suivantes :

=
=
=
=
=

Prévenir la maltraitance en misant sur une sensibilisation accrue de la population
Développer, promouvoir et mettre en ceuvre des pratiques favorisant la bientraitance;
Sensibiliser et former différents acteurs et milieux au phénoméne de la maltraitance;
Améliorer la gestion des situations de maltraitance;

Développer et diffuser des connaissances liées a la maltraitance.

Dans le PAM 3, il y a 25 mesures reconduites et bonifiées du PAM 2, et 31 nouvelles
mesures.

4 thématiques de consultations ont été soumises a prés de 200

partenaires non gouvernementaux en février 2021 :

— Agisme;

= Maltraitance psychologique;
= Maltraitance organisationnelle;
= Bientraitance.

Les mesures « structurantes » ont été élaborées en s'inspirant des

mémoires regus, par exemple :

= Développer des initiatives pour sensibiliser les personnes proches aidantes et les interve-

nants des services de santé et services sociaux;

Déployer des pratiques bien traitantes dans une diversité de milieux;

= Créer une formation pour sensibiliser et former le personnel des soins de santé et des ser-
vices sociaux, les personnes ainées et les familles aux besoins affectifs et sexuels des per-
sonnes ainées...

U

Un comité de suivi interministériel a été formé de plusieurs ministéres et organismes.

Les clientéles visées dans ce plan d'action : les ainés maltraités, les proches, les témoins et les
personnes maltraitantes.

La mise en ceuvre du plan est du 1° avril 2022 au 31 mars 2027.
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https://www.laccompagnateur.org/upload/Rapport_Besoins_-parentsPH_20_final.pdf?fbclid=IwAR1dsyHWV7ffmx_sHt1mDhwd0Qst6IYrfUP9tyfrrAFBfO7kyQvbEcQga54

Note : Les plans d'action publiés depuis les derniéres années par le MSSS sont identi-
fiés comme des plans pour lutter contre la maltraitance envers les personnes ainées.

Par contre, la loi adoptée par le gouvernement est plus large en ce qu'elle fait référence
aux personnes ainées, mais également a toute autre personne majeure en situation de
vulnérabilité.

Ce qui explique que les mesures peuvent aussi s'appliquer aux personnes handicapées
et qu'il y a certaines mesures qui vont toucher plus directement les personnes handica-
pées et qui sont sous la responsabilité du Curateur public, de I'OPHQ, de la CDPDJ, du
Barreau....

Aussi, les personnes handicapées font partie des clienteles examinées dans certaines
recherches et ont été ajoutées a la clientele visée par la ligne Info-aide-abus-ainés.

Documentation :

Lien pour le communiqué de presse du 12 juin de la ministre Marguerite Blais :

Lien pour le plan d’action :

RECONNAITRE

Lien pour le plan d’action en bref : ET AGIR ENSEMBLE
| 2032-2037 |

Ll
N

Lien pour le tableau synoptique : -r
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https://www.laccompagnateur.org/upload/Rapport_Besoins_-parentsPH_20_final.pdf?fbclid=IwAR1dsyHWV7ffmx_sHt1mDhwd0Qst6IYrfUP9tyfrrAFBfO7kyQvbEcQga54
https://bit.ly/3ShFHMF
https://bit.ly/3ShFHMF
https://bit.ly/3ShFHMF
https://bit.ly/3ShFHMF
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-830-48W.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2022/22-830-24W_OnePager.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2022/22-830-24W_OnePager.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-830-49W_Tableau_synoptique.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-830-49W_Tableau_synoptique.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-830-48W.pdf

Question

Pour les parents et les proches, des questions peuvent se présenter tout au long de la

vie de la personne qui vit avec une déficience intellectuelle au sujet de différents

enjeux. Dans cette édition, nous aborderons les questions en lien avec I'intégration et
I(e dépa)rt de I'usager adulte en ressource intermédiaire ou en ressource de type familial
RI-RTF).

Q : Pour quel motif peut-on demander un transfert de ressource?

R : Il n’existe pas a notre connaissance une liste officielle de motifs qui validerait automa-
tiguement une demande exprimée de transfert de ressource.

Par contre, on peut utiliser les textes officiels des obligations d’une RI-RTF et pointer les
manquements au regard de ces obligations pour constituer un argumentaire pour la de-
mande de transfert.

« La ressource doit procurer un milieu de vie et offrir des services de soutien ou d’assis-
tance communs et particuliers requis par la condition de 'usager qui lui est confié par
I’établissement, conformément a la LSSSS et au Reglement sur la classification. »
(Cadre de référence p.37)

Qu’est-ce que ca veut dire?

Le terme « ressource » est utilisé dans le langage commun pour désigner parfois la rési-
dence en tant que telle, ou encore le responsable de la ressource qui est imputable de
rendre les services dans sa ressource d’hébergement, avec ou sans |'aide d’employés.
Ceci dit, la ressource doit procurer a I'usager un endroit qui est un milieu de vie, c’est-a-
dire ou il peut se sentir chez lui, tout en lui offrant plusieurs services pour I'aider a ré-
pondre a ses besoins.
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Qu’est-ce que signifie le terme « milieu de vie »? (Cadre de référence, p. 66) :

. Unendroit ou 'usager réside et ou il se sent « chez lui »;

. Unendroit ol I'on est a son écoute et ou I'on tient compte de ses dimensions affectives,
sociales, comportementales, physiques et spirituelles dans la réponse individualisée a
ses besoins;

. Un endroit ou I'on organise les lieux physiques de fagon chaleureuse et accueillante; -
Un endroit ou I'usager est reconnu et valorisé comme un membre de la collectivité;

. Un endroit ou la dignité humaine est présente au quotidien dans les services rendus a
I"'usager.

Les services a rendre par la ressource sont explicités dans le

Tout d’abord, la ressource recoit un document appelé « Sommaire des renseignements ».
Ce document est complété par I'intervenant pivot suite aux informations recueilles aupres
de la personne hébergée, sa famille ou les personnes qui le connaissent bien, afin d’indi-
quer les informations essentielles a la prise en charge de I'usager (identification de la per-
sonne hébergée et de la personne pouvant consentir aux soins, coordonnées des per-
sonnes a rejoindre en cas d’urgence et des professionnels de la santé au dossier, données
sur I’état physique et mental de la personne ainsi que sur ses habitudes de vie, etc.). Ce do-
cument est transmis, apres avoir obtenu I'accord de I'usager ou de son représentant, a la
ressource idéalement avant I'arrivée de I"'usager, sinon au plus tard 72 h apres son déména-
gement. Ensuite, toutes les ressources doivent se conformer a des services communs, c’est
-a-dire des services que toutes les ressources doivent rendre a toutes les personnes héber-
gées dans leur résidence, tout en ayant une flexibilité en fonction des besoins de chacun
(voir document cité plus haut)

Contexte particulier : Certains usagers pourraient éventuellement devoir étre déplacés
vers un autre milieu de vie, en raison d’un changement dans leur condition, par exemple.
lls pourraient aussi étre déplacés temporairement vers un hébergement spécialisé, axé sur
la stabilisation de leurs comportements ou répondant a des besoins spécifiques. L'établis-
sement se réserve le droit de déplacer certains usagers afin de mieux répondre a leurs be-
soins, d’assurer leur sécurité et celle d’autrui ou lorsque que les comportements ou les be-
soins a I'origine d’'un hébergement temporaire dans un milieu spécialisé sont stabilisés,
permettant ainsi a d’autres usagers de bénéficier d’'une place dans ce type de milieu.

Source :
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Q : Pouvons-nous refuser les ressources d’hébergement proposées?

R : Les établissements (CIUSSS) ont la responsabilité de rendre ou que soient rendus des
services de qualité permettant d’assurer la sécurité et le bien-étre de tous les usagers qu’il
confie en hébergement dans une ressource intermédiaire (Rl) ou une ressource de type fa-
milial (RTF). A cet égard, ils ont pour objectif de proposer aux usagers un milieu de vie qui
répond a leurs besoins. Les CIUSSS sont conscients que pour les usagers et leurs familles,
I’'hébergement est une source de préoccupation importante et qu’il serait souhaitable que
différents choix d’hébergement leurs soient offerts. Toutefois, le manque de disponibilité
des places en hébergement ne leur permet pas a de proposer un nombre illimité de mi-
lieux de vie. Ainsi, le refus d’une proposition de milieu de vie par un usager et sa famille
pourrait, selon le contexte, se traduire par une modification de la priorisation de la de-
mande d’hébergement ou par la fermeture de cette demande.

Est-ce que cela signifie qu’on n’a pas le choix ?

« Le placement et le déplacement d’un usager dans une ressource est la responsabilité ex-
clusive de I’établissement. Il exerce ainsi ses fonctions d’accueil, d’évaluation et d’orienta-
tion des usagers, conformément a la LSSSS ou dans le cadre d’une mesure ordonnée en ver-
tu de la LPJ. » (Cadre de référence p. 124)

Qu’est-ce que ca veut dire?

C’est donc |’établissement qui choisit, en fonction de |’évaluation des besoins qu’elle fait
de l'usager, le type de ressource qui est envisagé pour la personne. Demandez a votre in-
tervenant pivot quel est le type de ressource qui est ciblé pour la personne qui sera héber-
gée. Cela vous donnera une meilleure idée des services qui seront rendus. Si vous avez I'im-
pression que le type d’hébergement ciblé ne répond pas aux besoins de la personne, vous
pouvez énumérer les raisons a l'intervenant et tenter de discuter avec lui pour voir si la
compréhension des besoins de la personne est la méme que la votre. Par contre, n’oubliez
pas que la définition d’un type d’hébergement est une chose, mais qu’a I'étape suivante, il
y a plusieurs résidences tres différentes les unes des autres dans chacun de ces types d’hé-
bergement.

Nous vous invitons toujours a exprimer votre refus si jamais le milieu de vie proposé vous
semble inadéquat pour votre enfant ou proche. Il n’est pas interdit de nommer ce qu’on
ressent et tout se discute, méme si cela ne garantit pas toujours un résultat qui va dans le
sens de ce qu’on aimerait. Un refus ne devrait jamais étre une raison pour fermer une de-
mande, sachez-le. De plus, intervient une notion importante, celle du consentement.
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« La LSSSS [Loi sur les services de santé et les services sociaux] prévoit a I’article 9 que nul
ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu’en soit la nature [...]. Le
placement d’un usager dans une ressource est considéré comme un service ou une interven-
tion qu’il regoit de la part d’un établissement et donc un “soin” au sens des dispositions lé-
gales. L’établissement a ainsi la responsabilité d’obtenir le consentement libre et éclairé au
placement de 'usager dans une ressource, en conformité avec les lois applicables, sauf si-
tuations d’exception prévues par la loi, notamment la LPJ [Loi sur la protection de la jeu-
nesse] et le Code civil du Québec. » (Cadre de référence p.125)

Qu’est-ce que ca veut dire?

Cela veut dire qu’a moins d’une obligation légale (comme une ordonnance d’hébergement
ou un placement dans le cadre de la Loi de la protection de la jeunesse), le placement est
fait de facon volontaire, donc la personne qui donne le consentement doit donner son ac-
cord pour que l'usager emménage dans ce milieu de vie. Un premier consentement a été
nécessaire pour faire une demande d’hébergement. Maintenant, le consentement deman-
dé est spécifique a la place visée ainsi qu’a partager des informations au responsable de la
ressource pour qu’il puisse avoir les informations nécessaires pour prendre soin de la per-
sonne qui sera hébergée.

Un consentement pour une place d’hébergement doit étre fait de facon libre, éclairée et
manifeste. « Libre » signifie que la personne a le choix d’y consentir ou pas et qu’elle n’y
est pas forcée. « Eclairé » signifie qu’elle a toutes les informations nécessaires pour pren-
dre la décision. « Manifeste » signifie qu’elle doit I'exprimer d’une facon claire. Par contre,
il faut savoir que le nombre de résidences disponibles et adaptées aux besoins de la per-
sonne peut faire en sorte que vous vous sentiez coincé dans ce choix difficile. Par exemple,
vous pourriez avoir le choix entre consentir pour que I"'usager emménage dans un milieu de
vie qui ne lui convient pas tout a fait, ou de refuser, mais d’attendre une autre place dispo-
nible (et le délai d’attente est inconnu ou peut étre long) et de rester dans I’endroit ou il
habite actuellement malgré qu’il ne convienne plus a ses besoins actuels. Un choix d’hé-
bergement est un choix important. Déménager dans un endroit qui ne convient pas tout
comme demeurer dans un endroit qui ne répond pas aux besoins de la personne peut avoir
des impacts importants sur sa qualité de vie. Il est important de discuter avec votre inter-
venant de toutes les options possibles dans votre situation, des avantages et des inconvé-
nients de chacune des options et des moyens qui peuvent étre mis en place de fagon tem-
poraire en attendant une situation meilleure.

Source :
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Q : Que dois-je faire si j’ai des préoccupations ou si j’ai des raisons de croire qu’il y a des
manquements dans les services offerts?

R : Vous connaissez I’adage : qui ne dit mot consent?

Dans cette situation, il faut nommer les choses et ne pas se retenir par peur des repré-
sailles sur votre proche. Il est important de discuter avec votre intervenant de vos constats
et/ou inquiétudes. La discussion dans un esprit d’ouverture et de collaboration est toujours

la meilleure des avenues.

Les directions DI-TSA-DP des CIUSSS et leurs équipes se doivent de rechercher des solu-
tions, a consulter et a collaborer avec la personne et ses représentants afin que I’"héberge-
ment se déroule dans le respect des besoins des usagers, des familles et de leurs proches,
de les intégrer dans toutes les décisions les concernant et de prendre en considération

leurs commentaires, observations et suggestions.

Si rien ne change, demandez une rencontre avec I’équipe et les gestionnaires reliés et
faites-vous accompagner par le comité des usagers de I’établissement, I'OPHQ ou des orga-
nismes familles et en soutien et défense des droits comme PARDI.
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C’est donc un organisme-clé
en matiere de bénévolat juri-
dique qui tente de répondre
aux besoins des personnes
en situation de vulnérabilité.

L’organisme réalise sa mis-
sion en offrant des services
juridiques par le biais de
différents programmes :

. Jumelage de dossiers de
citoyen(ne)s avec des ju-
ristes bénévoles;

. Porte 33 : cliniques juri-
diques et psychosociales
en droit de la famille;

. Partenariat médico-
juridique dans les hopi-
taux;

Un OBNL qui vise un

meilleur acces a la justice pour les

personnes vulnérables

Justice Pro Bono est un organisme a but non lucratif
(OBNL) créé en 2008 a l'initiative du Barreau du Québec. Sa
mission est d’améliorer I'accés a la justice en mobilisant la
communauté juridique a travers le Québec, a partager ex-
pertise et temps aux individus, aux collectivités ainsi
gu’aux OBNL québécois qui n’ont pas les ressources néces-
saires pour accéder a des services juridiques.

. Cliniques juridiques ponc-
tuelles;

. Cliniques juridiques béné-
voles mobiles au Nunavik.

Les programmes qui pour-
raient intéresser les
membres du PARDI sont les
suivants :

Jumelage de dossiers de
citoyen(ne)s avec des
juristes bénévoles

Tout citoyen répondant aux
criteres d’admissibili-

té suivants peut présenter

une demande :

1. Ne pas étre admissible a
I’aide juridique (I'aide ju-
ridique est un service
offert par le gouverne-
ment du Québec. Il per-
met aux personnes a
faibles revenus de rece-
voir les services d’un avo-
cat, gratuitement ou a
faibles co(ts, selon leur
situation financiére).

2. Ne pas étre en mesure de
payer les services d’un
avocat. C’est notre comi-
té d’approbation qui éva-

27



lue la capacité d’une per-
sonne a payer les ser-
vices d’un avocat, en
fonction de sa situation
financiere et du type de
services juridiques requis.
3. Le dossier doit respecter
au moins un (1)
des éléments suivants :

. Etre une cause d’intérét
public, c’est-a-dire qui
n’est pas de nature
purement privée.

Par exemple : une cause so-
ciale, un conflit qui affecte
une communauté ou un
groupe de personnes, une
demande qui vise a protéger
des personnes vulnérables
(alnés, enfants, malades,
personnes handicapées, im-
migrants), question qui
touche beaucoup de gens,
litige mettant en cause le
gouvernement du Canada ou
du Québec, une municipalité
ou un service public ou en-
core un litige qui vise a faire
déclarer une loi discrimina-
toire ou inconstitutionnelle.

. Etre une cause qui
implique un dommage

irréparable.

Par exemple : une cause qui

vise a obtenir une compensa-

tion pour des blessures per-
manentes.

. Etre une cause a carac-
tere exceptionnel : Justice
Pro Bono a la discrétion
de prendre en charge des
causes hors du commun,
peu courantes dans les
actualités judiciaires,
méme si elles ne corres-
pondent pas aux deux
éléments précédents.

L’étude de I'admissibilité des
demandes regues est effec-
tuée par un comité d’appro-
bation composé de trois avo-
cats exercant dans des
champs de pratique variés.

Il doit y avoir minimalement
un délai de 8 semaines entre
la réception de la demande
par Justice Pro Bono et toute
date importante en lien avec
le dossier. L’étude de I'ad-
missibilité du dossier par le
comité d’approbation se fait,
en moyenne, 2 semaines
apres a réception du dossier
par Justice Pro Bono.

Si la réponse du comité est
positive, Justice Pro Bono
transmet la demande a un
avocat ou un cabinet inscrit a
la banque d’heures de ser-
vices juridiques gratuits.

Pour présenter une
demande : voir le site

Porte 33: accés a la
justice en matiere
familiale

Faisant référence a I'article
33 du Code civil du Québec,
le projet Porte 33 vise a offrir
aux familles vivant une sépa-
ration des ressources juri-
digues et psychosociales
axées sur l'intérét de I'en-
fant. L'objectif est double :
améliorer I'acces a la justice
en matiere familiale et atté-
nuer 'impact de la sépara-
tion sur la vie de I’enfant.

Ce projet comporte deux
volets :

1. Une clinique juridique
Chaque semaine des avocat-
e-s et notaires bénévoles, ac-

compagnés d’intervenants
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psycho-sociaux, offrent de
I'information en droit de la
famille.

Cette clinique s’adresse a
tous les parents vivant une
séparation (peu importe
leurs revenus).

Les rencontres sont d’'une
durée de 45 minutes, sur une
base individuelle, en pré-
sence, par téléphone ou en
visioconférence.

Pour prendre rendez-vous,
appelez au 514-904-
1076 poste 603 ou remplir le

2. Un livre électronique
pour aider les parents qui se
séparent

Ce livre électronique ap-
porte un éclairage sur le
droit de I’enfant afin que les
décisions qui le concernent
soient prises dans son inté-
rét et dans le respect de ses
droits. Le livre électronique
aborde cing grands themes :
la rupture et la coparentalité,
les démarches a effectuer
dans une situation difficile,
les enfants, le partage des
biens et les finances.

Ce document est un outil
visuel, simple et interactif.

S'orienter dans
la séparation familiale

Porte 33

Justice
PRO (ONO

Pour consulter le livre élec-
tronique :

CONFERENCE : Les ressources juridiques a faible colit au Québec

Date: Mardi 1°" novembre — 12h
Détails : p.56 (agenda)

Un guide pratique pour les parents d’éleves a
besoins particuliers

Ce guide pratique créé par le Comité consultatif des services
aux éléves a besoins particuliers (CCSEHDAA ) du Centre de ser-
vice scolaire de Montréal (anciennement CSDM) est un outil qui
a pour objectif de renseigner les parents et de les aider a ac-
compagner leur enfant a besoins particuliers dans leur parcours
scolaire.

o= ' ‘
GUIDE PRATIQUE

POUR LES PARENTS
D'ELEVES A BESOINS
PARTICULIERS

DE LA CSDM

CCSEHDAA
Comite conaultatif des services
ux ghves 3 besoins particudiees

A consulter aussi : Guide sur le parcours scolaire - OPHQ
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« L'égalité est bonne pour la santé. Les sociétés les plus égalitaires sont les sociétés les plus

en santé »

L'importance d’instaurer
une justice sociale est tou-
jours plus d’actualité, avec
I’'augmentation des inégali-
tés et de I’exclusion, qui re-
présentent une menace ala
cohésion sociale, a la crois-
sance économique et aux
progrés humains.

Quelle serait une définition
illustrée simple de la justice
sociale? C'est une société
qui prend soin des personnes
marginalisées.

Une responsabilité indivi-
duelle et collective :

Les citoyens doivent s'enga-
ger dans les mouvements so-
ciaux, mais les gouverne-
ments doivent aussi créer et
appliquer des politiques qui
encouragent la justice so-
ciale. Il faut des politiques
sociales et économiques qui
vont lutter contre les injus-
tices. Pour cela, il faut de
plus grands efforts de tous
les paliers gouvernementaux,
mais aussi de tous les ci-

David Alper

toyens pour faire en sorte
que l'on arrive a plus de jus-
tice sociale.

Une poignée de personnes
peut changer les choses :

Parfois, cela prend quelques
individus qui lancent la balle,
qui vont déclencher des
mouvements sociaux, qui
vont avoir des impacts a
court terme et a long terme.
Et si les personnes ayant une
déficience intellectuelle,
leurs familles et proches et
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les organisations qui luttent
pour la défense de leurs
droits devenaient ces lan-
ceurs de balle?

Cela peut sembler gros, tita-
nesque, mais parfois ce sont
des petits gestes et des
groupes minoritaires qui
peuvent contribuer a assurer
une justice sociale a long
terme.

Justice sociale et
reconnaissance

On limite parfois la justice
sociale a la dimension de re-
distribution des richesses.
Mais la justice sociale, au-
dela de sa dimension redis-
tributive, doit comprendre
une dimension de reconnais-
sance, définie comme une
condition de la vie bonne et
authentiquement humaine.
Le déni de reconnaissance,
déclenché par les expé-
riences du mépris et les in-
justices subies, réduit les
possibilités des individus a
mener une vie digne d’étre
vécue.

Ainsi Axel Honneth philo-
sophe et sociologue alle-
mand, consideére que la jus-
tice doit intégrer trois modes

de reconnaissance (I'amour,
le droit et la solidarité) pour
permettre aux membres de
la société de jouir de la re-
connaissance affective, juri-
digue et de I'estime sociale
nécessaires a la réalisation
de la vie bonne.

La reconnaissance signifie
également que tous les
membres de la société, no-
tamment les groupes minori-
taires, sont considérés
comme des partenaires so-
ciaux égaux. Pour cela, il faut
assurer une parité de partici-
pation dans toutes les
spheres de la vie : privée, so-
ciale, et politique. Et pour
cela, il faut des services qui
accompagnent les personnes
ayant une déficience intellec-
tuelle a cheminer, selon leurs
possibles mais au maximum
de ceux-ci, vers la participa-
tion la plus pleine et entiere
a cette société.

Certains penseurs ont déve-
loppé une approche dite

de « capabilités » qui consi-
dere quant a elle que chaque
individu doit avoir la capacité
de choisir la vie qu’il sou-
haite vivre et disposer des
moyens pour transformer ses
capabilités individuelles en

réalisations. Les capabilités
sont définies par Martha
Nussbaum comme « ce que
les gens sont capables de
faire et d’étre ».

Ainsi, une vie humainement
digne exigerait le respect d’un
seuil de 10 « capabilités »
pour tous les individus :

1. pouvoir vivre une vie hu-
maine compléete;

2. pouvoir étre convenable-
ment nourri et logé, pou-
voir éviter toute souffrance
inutile;

3. pouvoir employer les cinqg
sens et avoir des expé-
riences émotionnelles;

4. pouvoir développer I'atta-
chement, I’affiliation;

5. pouvoir se former une con-
ception du bien et entre-
prendre une réflexion cri-
tique sur I’emploi de sa
propre vie;

6. pouvoir vivre avec d’autres

et manifester l'intérét pour
d’autres humains;
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(suite)
7. pouvoir jouer et rire;

8. pouvoir participer effica-
cement aux choix poli-
tiques; jouir des droits de
propriété sur une base
égalitaire avec les autres;

9. pouvoir travailler comme
un étre humain;

10.étre protégés contre les
arrestations et les persé-
cutions arbitraires.

Méme si certains de ces élé-
ments sont difficilement ac-

cessibles a tous et toutes, en
particulier aux personnes

ayant une déficience intellec-
tuelle, il reste que c’est une
vision intéressante et peut-
étre vers laquelle tendre.

En résumé, pour les philo-
sophes de la justice sociale,
une société juste est une so-
ciété qui procure a tous les
individus les moyens de vivre
une vie humainement digne
qui correspond a leur propre
conception du bien.

Avec la répartition équitable
des biens premiers, la recon-
naissance de tous les indivi-
dus comme des pairs et la
garantie des capabilités cen-
trales, une vie qui a du sens
devient possible pour tous,
pour beaucoup avec un sou-

tien qui ne se résume pas a
la famille.

Si on insuffle les principes de
justice dans les activités hu-
maines et les interactions so-
ciales, on peut ceuvrer col-
lectivement pour des vies
bonnes qui ont plus de sens.

Et ce qui vaut pour tous les
citoyens est valable, donc,
pour les personnes ayant
une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de
I"autisme.

C’est un beau projet de so-
ciété, non ? Il nous semblait
important de pouvoir se le
rappeler dans ce début d’au-
tomne et dans une période
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ou I'on se demande parfois si
on n’a pas oublié les luttes
sociales qui ont accompagné
la démocratie depuis son in-
vention? Devons-nous effa-
cer de notre mémoire ces
minorités actives, respon-
sables, turbulentes qui ont
assumeé, a leur corps défen-
dant, le r6le d’éveilleuses de
conscience et d’initiatrices
de changements importants,
faisant reculer I'injustice
malgré le consensus factice
sur lequel elle reposait?

La majorité silencieuse est

toujours I'alibi parfait d’'une
élite jalouse de ses privi-
leges.

Le silence a le dos large,

surtout quand il avoisine le

muselement et ’apathie.

Alors, cher.es membres, et
partenaires, exigeons, reven-
diguons plus de justice so-
ciale et réclamons, pour ce
faire, des services en
nombre, de qualité, acces-
sibles, universels et gratuits
pour les personnes ayant
une déficience intellectuelle
et/ou un trouble du spectre
de l'autisme.

Delphine Ragon
Coordinatrice

Vous souhaitez vous exprimer dans |'Info-Parents pour réagir sur un
point d’actualité ou sur une question en lien avec les personnes vivant
avec une déficience intellectuelle ou leurs proches.

Ecrivez-nous a: pardi@pardi.quebec
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PARDI sollicite votre
participation pour
compléter un sondage

En répondant a notre sondage, vous nous aidez a

mieux connaitre vos besoins et vos attentes, ce
Du 20 octobre au

qui nous permettra d’adapter nos activités.

30 novembre 2022

Cela ne prend que quelques minutes et vos

réponses demeureront anonymes et confidentielles.

Le sondage est disponible, en ligne, en cliquant sur ce lien:
Sondage - Membres PARDI

La qualité de ce sondage dépend de votre participation que nous

espérons nombreuse. Les résultats seront tres utiles a PARDI.

Merci pour votre habituelle collaboration !
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Une Politique et un Plan d’action qui soulévent plus de

questions que de solutions ?

Bienvenue dans le dossier de la

proche aidance !

Comme vous le savez, le

22 avril 2021 en pleine tour-
mente pandémique, I'an-
cienne ministre Marguerite
Blais lancait la

du Québec
qui a été suivie, le
21 octobre de la méme an-
née, par la publication du

Au-dela des belles photos,
en page 25 de la Politique,
nous attendait le premier
vrai choc, la nouvelle défini-
tion officielle d’une personne
proche aidante :

« Toute personne qui apporte
un soutien a un ou a plu-
sieurs membres de son en-
tourage qui présentent une
incapacité temporaire ou
permanente de nature phy-
sique, psychologique, psy-

chosociale ou
autre, peu im-
porte leur dge ou leur milieu
de de vie, avec qui elle par-
tage un lien affectif, familial
ou non.»

S’il était clair avant la Poli-
tique que les parents et
proches d’une personne vi-
vant avec une déficience in-
tellectuelle ou un trouble du
spectre de I'autisme ne se
reconnaissaient pas comme
proches aidants, il devenait
encore plus limpide que ce
n’est pas cette nouvelle défi-
nition excessivement large
qui les convaincrait du con-
traire ! Cette définition ne
faisant pas du tout écho aux
enjeux spécifiques vécus par
les parents d’enfants en si-
tuation de handicap, les
noyant dans un grand en-
semble qui ne fait plus de
distinction entre Roger, le

voisin sympathique qui pel-
lette I'entrée de tante Lucie
et le parent d’'un enfant han-
dicapé qui a un role primor-
dial dans la dispensation de
services a son enfant, une
charge mentale décuplée et
qui vit des réalités distinctes
comme le fait de se préparer
a ce que son enfant lui sur-
vive en s’assurant que quel-
gu’un prendra la reléve en
temps opportun.

En parcourant le Plan d’ac-
tion, on se rend vite compte
que les fondations privées
sont au cceur du déploie-
ment de celui-ci ! Ce sont
des dizaines de millions de
dollars qui sont confiés a
I’Appui plutét que de des-
cendre vers les organismes
ou les directions-
programmes des CIUSSS.
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Pour le CRADI il s’agit ni plus
ni moins de détournement
de fonds publics doublé d’un
signe clair de désengage-
ment et de non-
reconnaissance de I'exper-
tise communautaire déve-
loppée sur le terrain dans les
30 dernieres années.

Suite a la lecture de la Poli-
tique, le CRADI a décidé d’al-
ler a la rencontre des parte-
naires communautaires qui
se spécialisent dans la
proche aidance et nous nous
sommes tournés vers le Re-
groupement des aidants et
aidantes naturelles de Mon-
tréal (RAANM) pour discuter
de la Politique et prévoir un
travail commun. Lors de ces

. L
b
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échanges, le RAANM a invité
le CRADI a siéger sur une
toute nouvelle Table de con-
certation régionale des per-
sonnes proches aidantes de
Montréal (TRCPAM) dés sa
création en décembre 2021,
ce que nous avons accepté
avec enthousiasme en pre-
nant le mandat de faciliter Ia
création de liens avec les pa-
rents de personnes vivant
avec une Dl ou un TSA ne
s’identifiant pas comme
proches aidants et de porter
la parole de la Table dans nos
espaces de représentation et
de concertation, nous qui
avons des acces privilégiés
avec les directions des
CIUSSS, le Service régional, la

Direction régionale de la san-
té publique de Montréal, etc.
De plus, comme nous travail-
lons déja avec I'équipe du
Programme de soutien aux
organismes communautaires
(PSOC), nous assumerons
une vigie au niveau de la
descente de fonds liés au
Plan d’action et nous
mettons de la pression pour
que des fonds descendent en
mission globale via le PSOC
et soient gérés régionale-
ment et non pas par les di-
rections-programmes des
CIUSSS, espérant ainsi une
meilleure équité entre tous
les citoyens et les citoyennes
de la région de Montréal.
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La TCRPAM a comme valeurs fondamentales la représentativité, la défense des
droits, I’'autonomie, I'inclusion, ’autodétermination et le libre choix éclairé de tous
les types de personnes proches aidantes.

+ Lareprésentativité se réfere au fait que les personnes proches aidantes puissent étre in-
cluses a la Table ainsi que dans les institutions (politiques, administratives, les points de
services ou les établissements publics de Santé et de Services sociaux et les CIUSSS) perti-
nentes et que leurs voix puissent y étre exprimées.

+ La défense des droits renvoie a la préservation et la promotion des droits des personnes
proches aidantes.

+ L’'autonomie est le refus de toute forme de dépendance et la volonté d’émancipation des
personnes proches aidantes.

+ L’inclusion englobe la notion de représentativité et touche également a |'acceptation des
personnes proches aidantes dans toutes les facettes de leur identité.

+ L'autodétermination prend en considération le respect de la capacité d’action des per-
sonnes proches aidantes en tant que citoyens jouissant pleinement de leurs droits.

+ Lelibre choix éclairé se définit par le fait que les personnes proches aidantes puissent
prendre leurs décisions et exprimer leurs préférences sur la base d’une information la plus
compléte possible et sans contrainte.

Elle a comme objectifs de favoriser la représentation des personnes proches aidantes au ni-
veau des instances municipales et des différents milieux montréalais par des actions con-
cretes et innovantes qui refletent ces valeurs. Les efforts déployés par la Table, qu’il s’agisse
de sensibilisation, de formation ou d’autres types d’action, sont en adéquation avec sa mis-
sion et ses valeurs, en méme temps qu’ils visent le développement d’'une communauté de
pratique.
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Rencontre avec les coor-
donnatrices Personnes
Proches Aidantes des
CIUSSS

Sur le territoire de Montréal,
elles sont 5 coordonnatrices
PPA attachées chacune a un
CIUSSS. De ces 5 sieges, 2
sont présentement vacants.
En plus des coordinations
territoriales, on compte

2 coordos PPA avec un man-
dat national Peuples autoch-
tones et Inuits et 1 coordo
PPA avec un mandat national
pour les communautés cultu-
relles et anglophones.

Leur implantation est em-
bryonnaire. Leur mandat
n’est pas encore clair pour
tout le monde, mais le CRADI
était satisfait de constater
gue leur premier réflexe fat
d’initier une rencontre ce qui
est un signe intéressant de
volonté de collaboration.

Le 8 septembre dernier, nous
avons pu échanger sur nos
inquiétudes quant a I’'omni-
présence de I’Appui dans
tout le dossier et surtout
nous avons nommé le dé-
tournement de fonds publics
comme un enjeu majeur.

De plus, nous avons
essentiellement pu
partager nos inquié-
tudes quant a I'ab-
sence de personnes
qualifiées sur les comi-
tés de sélection des
appels de projets de
I’Appui ce qui nous
pose un probleme
quant aux garanties de
gualité des program-
mations, des installa-
tions, des approches spéci-
fiques et spécialisées
offertes aux personnes ai-
dées vivant avec une DI ou
un TSA. Nous avons aussi ex-
pliqué la nécessité de gérer
le déploiement du Plan d’ac-
tion sur I’'ensemble de la ré-
gion montréalaise et non pas
par territoire de CIUSSS pour
assurer une équité entre
toutes les PPA de la région.
Nous avons pu aussi discuter
de la nécessité de bien se
présenter a la communauté
des personnes en situation
de handicap (organismes, pa-
rents, personnes) et que le
nerf de la guerre c’est tou-
jours la communication et la
mise en disponibilité.

Nous avons convenu de nous
reparler ponctuellement
pour faciliter les liens entre

elles et notre milieu et nous
avons convenu de l'impor-
tante de maintenir de sains
canaux de communication
ouverts surtout dans les mo-
ments difficiles ou nous ne
verrons pas les choses de la
méme facon. Tout reste a
construire.

Rencontre avec L’Appui

Le 12 septembre dernier, la
directrice du RAANM et moi
rencontrions la personne
responsable de I’Appui pour
la région de Montréal et Ia
responsable de celui de La-
naudiere pour ce qui devait
étre une présentation de
I’appel de projets lancé
guelques jours plus tard.

Pourtant cette rencontre a
plutot été une opportunité
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saisie pour discuter franche-
ment de nos inquiétudes
guant a la qualité et a la sé-
curité des personnes les plus
vulnérables. De notre grande
préoccupation quant a I'ab-
sence de professionnelles
qualifiées sur le comité de
sélection des projets s’adres-
sant aux PPA de personnes
vivant avec une DI ou un
TSA. Nous hous sommes per-
mis de nommer notre grand
inconfort face au détourne-
ment de fonds publics dans
leurs coffres et avons plaidé
la nécessité de rehausser le

financement des organismes
communautaires travaillant
aupres des PPA et de leurs
proches. Nous avons parlé
de I'importance de la recon-
naissance de I'expertise qui
existe déja sur le terrain.

Nous avons surtout pu leur
rappeler que, peu importe
les projets que I’Appui
mettrait sur pied, la seule
chose qui peut vraiment ai-
der les proches aidants, c’est
une diminution de la charge
mentale et que celle-ci ne
passe pas par une autre solu-

S, 4174
N . 55 (N |
\‘\ AN |

7 |

tion qu’un acces a des ser-
vices et des soins de quali-
tés, gratuits, dans un délai
raisonnable et offerts dans
tous les réseaux fréquentés
par leurs proches. Nous
avons nommeé que nous Nous
attendons a ce que I’Appui
porte cette vérité au gouver-
nement en tant que collabo-
rateur privilégié de celui-ci
sur le dossier du mieux-étre
des personnes proches ai-
dantes.

Alors voila, la table est mise
et le vrai travail commence.




Il est maintenant reconnu par plusieurs que
le répit est essentiel a I’équilibre des fa-
milles de personnes handicapées.

Or, le réseau du répit québécois est labyrin-
thique et les parents peinent a s’y retrou-
ver. Aussi, les responsables de ressources
de répit du Québec se sentent isolés et mal
informés. Tous s’entendent également pour
dire que le financement offert a leur sec-
teur est inadéquat et qu’il est urgent d’agir
afin d’étre reconnu et mieux accompagné.

En avril 2020, le ministre Lionel Carmant
déclarait que le répit offert aux familles de
personnes handicapées était essentiel et que
chaque famille devait y avoir acces. Ce
constat a une fois de plus été nommé par
Francois Legault lors d’une promesse électo-
rale faite un peu plus tot cet automne.
Depuis, aucun dialogue n’a été entamé avec
le milieu. La pandémie a bien entendu
exacerbé I'épuisement des parents ainsi que
les nombreux obstacles auxquels font face
les ressources de répit lorsqu’elles veulent
répondre aux besoins de ces mémes familles.
Toutefois, aucune solution concréete n’a été
proposée par nos décideurs.

Depuis 2019, les travaux d’Action Chantier
Répit ont permis de mettre en lumiere les
défis auxquels fait face le milieu répit québé-
cois, tant pour les familles que pour les
ressources. Les réflexions ont également
permis de coconstruire de possibles solutions
a mettre rapidement en place afin de pallier
ces manques. De ces travaux est également
née la Table de concertation provinciale pour
le répit de laquelle découlent 3 comités de

ACTION )
CHANTIER REPIT

Une initiative de SPPH

PAR: Carolyne Lavoie, Solidarité de parents de per-
sonnes handicapées (SPPH)

travail (financement, qualité, communica-
tions). A ce jour, ce sont une trentaine de
partenaires intéressés par la problématique
et de représentants de ressources de répit,
de partout au Québec, qui gravitent autour
de la Table de concertation provinciale pour
le répit. Tous s’entendent pour dire que le

répit doit étre reconnu pour sa spécificité et
I’expertise terrain des gens qui y travaillent
doit étre convenue.

Plusieurs actions et travaux débuteront au

courant du mois d’octobre et il est toujours
temps de vous joindre au mouvement.

carolynelavoie@spph.net

https://www.spph.net/wp-content/

uploads/2020/08/SPPH Rapport-phase-

ecoute-1.pdf

https://www.spph.net/wp-content/

uploads/2020/08/RAPPORT-INTERACTIF-

PHASE-2-CHANTIER-REPIT-2.pdf
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La mobilisation des familles :

Quand on leur en demande
toujours davantage!

Etat des lieux des services
offerts : Il y a quelques
années, une famille ayant
un enfant qui vit avec une
déficience intellectuelle,
une déficience physique ou
de I'autisme, se voyait offrir
une « prise en charge » et
généralement, quelques
possibilités intéressantes
d’offres de services répon-
dant a leurs besoins et
surtout, offerts en continu
lorsque requis.

Parfois, les services étaient
un peu plus limités si
I’enfant présentait des
particularités ou de défis
importants, mais les parents
pouvaient compter sur des
services de réadaptation
spécialisés, offerts par une
équipe de professionnels
concertée, dans une intensi-
té variable selon les be-
soins. Les listes d’attente
pour recevoir des services
étaient raisonnables, le
personnel en place qui
offrait les services était

habituellement stable et
formé pour les besoins de la
clientele. Il était a I’époque,
davantage possible de
parler d’efficience, de
réadaptation et méme, de
prévention...

Maintenant, cette méme
famille doit plutot ap-
prendre tres rapidement a
ne compter principalement
que sur elle-méme. La

« prise en charge » par le
réseau public tant que
I’enfant demeure avec son
ou ses parents, n’existe
plus. Les services sont
donnés par épisodes, méme
si les défis sont vécus quant :
a eux, en continu! Il est
donc fréquent de voir des
parents qui doivent s’outil-
ler, suivre des formations,
qui vont chercher de I'aide :
dans les services privés, et
qui deviennent en fait, les
intervenants pivots de leur
enfant qui vit en situation
de handicap.

#WhaLiftstou
OFirsthepublic
@ebiyMontoguelet

)

41



Malheureusement, il est de moins en moins il y a une limite g « presser le
ibl rler de prévention, d’effi- ;
possible de parler de prévention, d’e citron ».

cience, de réelle réponse aux besoins, dans
les services offerts dans le réseau, en raison
du manque de formation, du grand roule-
ment du personnel et de la pénurie de main-
d’ceuvre qui ne cesse de s’intensifier.

Plusieurs parents sont conscients que la
charge qu’ils portent est de plus en plus
lourde au fil des années, mais ne savent pas
comment renverser la vapeur. Les services
leur ont été retirés petit a petit, ils ont d{
accepter la réalité et se contenter du mini-
mum, ils prennent de I’age, s’affaiblissent et
s’épuisent, ils se retrouvent dans un engre-
nage duquel il est difficile de sortir et la
résilience semble leur seule alliée.

A-t-on oublié le principe qu’étre un proche
aidant doit demeurer sur une base volon-
taire?

Mobilisation des familles et défis vécus :
Avec leur réle d’intervenant pivot qui
s’ajoute a leur role de parents, ceux-ci sont
tellement mobilisés dans leur situation
personnelle, qu’ils s'impliquent de plus en
plus rarement dans des associations de
parents qui ont une mission de défense de
droits ou dans les comités des usagers.

A-t-on oublié que I'’enfant devenu grand
aura d’autres défis a relever et que les

parents auront besoin de soutien tout au
long de leur vie?

A-t-on omis de prévoir que les parents
seront confrontés un jour, eux aussi, a leurs
propres limites du don de soi?

Non pas par manqgue d’intérét ou parce gu'’ils
en sont incapables, mais bien par manque de
temps et d’énergie et parce qu’ils doivent
prioriser les besoins de leur enfant. Ils sont
conscients qu’il serait important qu’ils
s'impliquent dans la défense des droits, mais
le rythme et I'intensité de la situation qu’ils
vivent, deviennent parfois tellement lourds a
porter, qu’il est inconcevable de leur en
demander davantage...

Annie, proche aidante, intervenant pivot,
proche soignante et experte en résilience
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Une série d’articles parus dans le journal Le Devoir sur la réalité
et les enjeux de I’hébergement en DI-TSA au Québec. Sachez
gue le Comité des usagers du CRDITED de Montréal et PARDI ont
grandement contribué au travail de la journaliste. Nous tenons

également a remercier tous les membres qui ont communiqué
avec Stéphanie Vallet afin de témoigner de vos réalités vécues et
de celles de vos enfants ou fréres et sceurs. Un beau travail col-
lectif dont nous ferons en sorte que cela ne reste pas lettre
morte.

Ressources d'hébergement

(5 octobre 2022);
(5 octobre 2022);
(3 octobre 2022);
(1*" octobre 2022);
28 septembre 2022);
(28 septembre
2022);
(28 septembre 2022);
(27 septembre 2022);
(27 septembre 2022)

Suite a I’enquéte du Devoir sur ’hébergement en DI-TSA, d’autres articles et entrevue ont
abordé le sujet

Le Devoir : (1°" octobre 2022)
Journal de Montréal: (30 septembre 2022);

La Presse : (28 sep-
tembre 2022);

98,5 FM :

(27 septembre 2022);

98,5 FM : (27 septembre
2022);
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https://www.ledevoir.com/balados/761705/balado-crise-severe-dans-les-ressources-d-hebergement-pour-personnes-avec-une-deficience-intellectuelle?fbclid=IwAR3--J42GXKz1ErNbSbf_tnrK4sTiUXEGA-CfnhsxwQ3g4cAu3kzirlpbfc
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https://www.ledevoir.com/videos/761461/parcours-un-combat-pour-loger-son-fils-handicape?fbclid=IwAR0V9SmZQWsRJp3bUYgB8YbfRHpE7pZBN9K7P42OOAZqNcQzoSsRHVO0AjU
https://www.ledevoir.com/opinion/editoriaux/760835/deficience-intellectuelleet-trouble-du-spectre-de-l-autisme-un-modele-brise
https://www.ledevoir.com/societe/760369/branle-bas-de-combat-pour-eviter-l-eviction-de-locataires-avec-une-deficience-intellectuelle
https://www.ledevoir.com/societe/sante/759445/deficience-intellectuelle-et-autisme-des-ressources-publiques-au-bord-du-gouffre
https://www.ledevoir.com/societe/sante/759451/mada-25-ans
https://www.ledevoir.com/societe/sante/759453/juliano-20-ans
https://www.ledevoir.com/societe/sante/759107/deficience-intellectuelle-et-autisme-un-reseau-d-hebergement-a-bout-de-ressources
https://www.ledevoir.com/societe/sante/759111/deficience-intellectuelle-et-autisme-un-chemin-de-croix-pour-les-usagers-et-leurs-familles
https://www.ledevoir.com/opinion/idees/760539/idees-reculs-massifs-pour-les-personnes-en-situation-de-handicap?fbclid=IwAR1tDcQ6lkaNOhBptH54Vrx8nY0vjlerqP9f8kp3BXbXltPLyMX-5EGrArw
https://www.journaldemontreal.com/2022/09/30/crier-dans-le-desert?fbclid=IwAR1tBsvgdMPy2oAgqGDVjUNU1QyN_-ejAJr4EbEiiWhaUC_Tcua016D_VSI
https://plus.lapresse.ca/screens/dcb96740-9a83-467b-8287-5ae9fb56dbe5__7C___0.html?utm_content=ulink&utm_source=lpp&utm_medium=referral&utm_campaign=internal%20share&fbclid=IwAR2PlTbLpzmSW-yfu2SZ2EqD78b_RM-tl81lHrhMAIT2NyV9Hf5FDgwHGUw
https://www.985fm.ca/audio/510814/crise-d-hebergement-pour-les-personnes-vivant-avec-une-deficience-intellectuelle?fbclid=IwAR32x0M5sEAxy_3gAQXAcy1PnOcUoh5dEYkuPJmjWBUs1JuKqaLW8c2hMuM
https://www.985fm.ca/audio/510831/le-reseau-de-soutien-a-la-deficience-intellectuelle-est-il-a-l-abandon?fbclid=IwAR0Jk7xq_8mLkajyJMwcoFEk-GtmrbQB8jIogQy2jx8Ol0KmUv5lVd5xadM

REVUE DE

Sercvices publics

CKIA 88, 3 FM: Entrevue de Marcel Faulkner et Delphine Ragon a I’émission radio Les Capés

(5 octobre 2022);

Les Affaires : «<On ne méne pas une campagne camomille!», dit Dominigue Anglade

(21 septembre 2022);

CKIA 88, 3 FM: Entrevue de Marcel Faulkner a I'émission radio Les Capés (14 septembre 2022);
Radio-Canada : Autisme - des parents déplorent « I’abandon » du systeme public québé-

cols (12 septembre 2022);

Le Devoir : 'inaccessibilité du soutien a domicile (6 aolt 2022);

TVA Nouvelles : A hout de ressources, une mere lance un appel 2 'aide (17 aolt 2022)

Transport adapté

La Presse : Les voyageurs handicapés pourront de nouveau étre accompagnés (27 septembre
2022);

98.5 FM: Transport adapteé de la STM | « C'est médiocre! » (20 septembre 2022);

TVA Nouvelle: Transport adapté: la STM et l'industrie du taxi concluent une entente (1% sep-
tembre 2022);

Le Journal Métro : Le service limité par le STM pour le transport adapté (22 ao(t 2022);

La Presse +: Transport adapté: Des enfants handicapés laissés en plan (25 aoGt 2022);
Journal de Montréal: Transport adapté: des usagers pieges (18 ao(t 2022)

Elections provinciales 2022

Le Devoir : «ll faut mieux s’occuper des personnes [qui ont] passé 18 ans», admet Francois
Legault (28 septembre 2022);

Le Nouvelliste : «\/ous avez trouve dur le confinement pendant deux ans?» (21 septembre
2022);

Le Soleil : Le PLQ propose un meilleur soutien aux personnes handicapées et leurs familles

(21 septembre 2022);

Le Journal de Québec : Campagne électorale: les personnes ayant une déficience intellectuelle
sont oubliées par les chefs (13 septembre 2022)

Répit

98.5 FM : Besoin de répit | Cris du coeur de deux meéres d’enfants/adultes handicapés
(21 septembre 2022)
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https://www.lapresse.ca/actualites/grand-montreal/2022-09-27/transport-adapte-a-montreal/les-voyageurs-handicapes-pourront-de-nouveau-etre-accompagnes.php?fbclid=IwAR3i076SfQkQtTAJDMzijtDi_oPUkP624JICI4Uj31ac7f8QHczCXleH0V8
https://www.985fm.ca/audio/509252/transport-adapte-de-la-stm-c-est-mediocre?fbclid=IwAR2MhIggVC-1HEL3Mg4uFXI96hvWQJP3xs-deokbuBzQ91foAH0K0Onz-Zk
https://www.tvanouvelles.ca/2022/09/01/transport-adapte-la-stm-et-lindustrie-du-taxi-concluent-une-entente?fbclid=IwAR2Bt8YjyXbI4l9IeRn5Sta68o8-aRYMmVLRIKxrK2Y4FFipe2BrQNzpcUo
https://journalmetro.com/actualites/montreal/2889687/service-limite-stm-transport-adapte/?fbclid=IwAR1Hg02d11iwwBSlArWwj18XlQgmqnSWJtWqHxeYY49ABK5g8BmLDyL_tMk
https://plus.lapresse.ca/screens/2c095307-006e-4df5-9341-b06e040dd59d__7C___0.html?utm_content=ulink&utm_source=lpp&utm_medium=referral&utm_campaign=internal%20share&fbclid=IwAR2LSvGhdy-Ef-3MA6T4RHHZJEhw-pipxfJmE2bJOTEpobL8jhCSCVg0lik
https://www.journaldemontreal.com/2022/08/18/transport-adapte-des-usagers-pieges?fbclid=IwAR1Rt13nUpP-BHOln7eDZ4M3Un1qnHk_q4gSf7oeoUqGJ7uDhmX-upiK874
https://www.ledevoir.com/politique/quebec/759701/deficience-intellectuelle-autisme-il-faut-mieux-s-occuper-des-personnes-passe-18-ans-admet-francois-legault?fbclid=IwAR08jD-F3o1WJTYuOSL2cfUBClInvi5_G0S5cFgBxPUL1z-EBedwoAKWxqA
https://www.ledevoir.com/politique/quebec/759701/deficience-intellectuelle-autisme-il-faut-mieux-s-occuper-des-personnes-passe-18-ans-admet-francois-legault?fbclid=IwAR08jD-F3o1WJTYuOSL2cfUBClInvi5_G0S5cFgBxPUL1z-EBedwoAKWxqA
https://www.lenouvelliste.ca/2022/09/21/vous-avez-trouve-dur-le-confinement-pendant-deux-ans-d4eeeb5612e1a1843a065e7b2923dbed
https://www.lesoleil.com/2022/09/21/le-plq-propose-un-meilleur-soutien-aux-personnes-handicapees-et-leurs-familles-99bc892eb436693555b6a2b330706e1e?utm_campaign=lesoleil&utm_medium=article_share&utm_source=facebook&fbclid=IwAR2CrOX8tV0g6SqAliIhu9R646PP5Ydg
https://www.journaldequebec.com/2022/09/13/campagne-electorale-les-personnes-ayant-une-deficience-intellectuelle-sont-oubliees-par-les-chefs
https://www.journaldequebec.com/2022/09/13/campagne-electorale-les-personnes-ayant-une-deficience-intellectuelle-sont-oubliees-par-les-chefs
https://www.985fm.ca/audio/509542/besoin-de-repit-cris-du-coeur-de-deux-meres-d-enfants-adultes-handicapes?fbclid=IwAR3j7Dh49AT4rrlXHoNv5FWkapAePx14s6DDgA0-Cl9QlXW4PKs6c_X89zo
https://fb.watch/g6GK_b7FDu/
https://www.lesaffaires.com/secteurs/general/le-plq-propose-un-meilleur-soutien-aux-personnes-handicapees-et-leurs-familles/636229
https://fb.watch/g6GS21Gdsa/
https://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1913943/parents-organismes-enfants-autiste-deficience-services-publics?fbclid=IwAR2oJ2UTmbH4hF_TAouuaeVjWnQCgdfsHEvsd5Da6Hk5if8pCUEH2udGIu0
https://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1913943/parents-organismes-enfants-autiste-deficience-services-publics?fbclid=IwAR2oJ2UTmbH4hF_TAouuaeVjWnQCgdfsHEvsd5Da6Hk5if8pCUEH2udGIu0
https://www.ledevoir.com/opinion/idees/742242/sante-l-inaccessibilite-du-soutien-a-domicile?fbclid=IwAR0wozCDsxFt83-ZAgY95D20cxEzrXdJ3rr2yj-sHdKgJ0jMmoQ0Osvtfzo
https://www.tvanouvelles.ca/2022/08/17/a-bout-de-ressources-une-mere-lance-un-appel-a-laide

LA PAROLE DES PROCHES i3 {e]{c]\V:X¢]:

Bonjour,

J'accompagne ma sceur dans le milieu de la
DI depuis plus de 30 ans et plus réguliere-
ment depuis prés de 20 ans.

Elle a vécu en appartement supervisé pen-
dant une quinzaine d'années mais, suite a de
nombreux déces dans la famille qui en sont
venus a peser trop lourd, elle a été dirigée en
RTF (2005), puis en Rl, puis en RTF, et depuis
2019 elle vit de nouveau en RI.

On ne peut insister assez sur ces nombreux
autres deuils de milieux de vie et coloca-
taires, de quartiers, ainsi que ceux causés par

la fin de services offerts dans des organismes.

Elle a connu en 2018, avant 65 ans, la mise a
la retraite obligatoire dans I'un d'eux, suite a
I'introduction d'éléments informatiques dans
les ateliers.

Puis, cela fut la fin de la fréquentation (1fs/
sem) d'un Centre de jour, au moment de
quitter une RTF pour une Rl en 2019, critere
administratif d'admissibilité (Montréal) du
MSSS, fréquentation permise si hébergement
en RTF et refusée si en RI.

Plusieurs articles ont été publiés dans les mé-
dias les 27 et 28 septembre derniers, sur la DI

-TSA-DP. Je tiens avant tout a exprimer toute
mon admiration pour la force, le courage, la
ténacité, et la détermination sans limites de
ces trop nombreux parents, si durement
éprouvés, par un systéme honteusement au
bord de I'effondrement.

Ressources d’hébergement pour les per-
sonnes DI-TSA a bout de souffle

Un chemin de croix pour les usagers et leurs
familles

Des ressources publiques «au bord du
gouffre»

Mada, 25 ans, autiste avec une déficience
intellectuelle sévere non verbale

Juliano, 20 ans, atteint de déficience
intellectuelle

Des personnes vulnérables logées dans des
conditions « déplorables »
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Ici, les propos a outrance de Mme Pascale
Lamy, porte-parole du CISSS de Lanaudiere,
c'est n'importe quoi!

« ... il a été décideé de déplacer [Samuel La-
marche] dans un milieu mieux adapté a ses
conditions et correspondant a ses besoins »

Ah oui?? Selon qui exactement?
Un milieu mieux adapté a ses conditions???
Ses besoins??? Quoi?

Endroit décrit par la mere :

« C’était humide, c’était sale, les chambres
étaient toutes petites, avec a peine des
meubles. Méme les gestionnaires sur place
étaient d’accord avec moi que c’est vraiment
dégueulasse »

Comme suite a ces nombreuses lectures, j'ai
eu besoin d'exprimer mon indignation, pour
plusieurs raisons.

Une telle dégradation des services a-t-elle
toujours existé ?

De tels milieux de vie appellent a la création
d'un poste de protecteur-trice attitré.e, avec
de véritables pouvoirs d'interven-

tion pour ces citoyens.nes parqués-es dans le
réseau DI-TSA-DP. Plus approprié qu'un.e
commissaire aux plaintes qui dans les faits,
n'a aucun pouvoir pour les problémes con-
cernant les questions administratives...

Les fonctionnaires des CISSS et CIUSSS de-
vraient eux-mémes faire des séjours de for-
mation obligatoire dans ces endroits
«adaptés», afin de développer leurs connais-
sances et compétences.
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Au sujet de ce texte d'opinion de Mme Marie
-Eve Brunet Kitchen, nouvelle directrice
générale de I'ARIHQ (Association des res-
sources intermédiaires d'hébergement du
Québec), dans Le Devoir du 28 septembre
2022 :

, Mme Brunet Kitchen y dénonce
«le sous-financement du fonctionnement de
base en RI, la rémunération inéquitable par
rapport aux autres travailleurs de la santé».

Mon commentaire : eh bien, quand les em-
ployé.e.s des Rl obtiendront les formations
appropriées, alors seulement pourra-t-on les
comparer aux autres travailleuses.eurs de la
santé, ces autres qui ont payé eux-mémes
leurs formations!

Je ne dois pas étre la seule a avoir enten-

du que «c'est trés payant» d'étre responsable
d'une Rl ou propriétaire d'une RTF (propos
rapportés de certaines de ces personnes).

Cependant, pas beaucoup d'information sur
le salaire de leurs employé.e.s...

Je tiens a dénoncer l'important désinvestisse-
ment des instances publiques dans le réseau
public DI-TSA-DP, sans égard pour les plus
vulnérables de la société. Autre secteur con-
crétisant I'échec de la réforme Barrette.

D'ou l'importance de nous joindre
a SOS DI SERVICES PUBLICS !!!

Nous sommes en droit de nous demander si
la multiplication des directions et échelons
administratifs a contribué a I'amélioration ou
a la détérioration de la qualité des services.
Mais tout cela serait-il intentionnel pour que
nous en venions nous-mémes a demander
encore plus de privé ? (Comme s'il n'y en
avait pas déja trop, cf McKinsey). Pourtant, il
y en a toujours plus, souvent bien camouflé !

Pourtant, avec le vieillissement des
personnes, il faudra encore plus de services
réellement adaptés, autres que les CHSLD !!!

Faudra-t-il donc se comparer a de si déplo-
rables conditions de vie pour en étre nous-
mémes consolé.e.s et accepter moins pour
nos proches?

Je suis vivement indignée et fachée.
Une proche aidante fatiguée,

membre de PARDI, anciennement APDITED,
auparavant APCGM et APBCM
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Je suis une grande sceur de 64 ans qui,
depuis 40 ans (je devrais dire 61 ans) est
aidante naturelle de ma sceur Jacinthe qui a
61 ans ; paralysie cérébrale gauche de nais-
sance légere a moyen.

Parlons donc de la mauvaise vie aux super
résidences fournies par le CIUSSS:

Toutes ces années d’irritants accumulés a tra-
vailler avec le CRDITED/ CIUSSS, je suis a bout
de souffle, croyez-moi. L'incompétence se
multiplie, la malveillance, le manque de com-
passion, la malnutrition, la violence, le
manque de respect sont au top des rendez-
vous. Je vis des situations, une apres 'autre,
de mauvaises compréhensions, d’interpréta-
tions des propriétaires et des intervenants du
CDRITED. Ces résidences qui sont accep-
tées.... je ne sais sous quels critéres par le
CIUSSS.

Ma sceur déménage aux 2 ans depuis 15 ans.
Les situations sont alarmantes, dangereuses
et inquiétantes.

Un momentum

a partager

Présentement elle vit, depuis le 4 juillet
2022, a Riviere-des-Prairies dans une Rl, qui
vient d’ouvrir en mars 2022. J'ai cru et je me
suis imaginé que du sang neuf serait proba-
blement bénéfique pour Jacinthe, eh bien
non...

Ces 2 jeunes femmes d’une trentaine d’an-
nées propriétaires sont désorganisées, elles y
vont a la va-comme-je-te-pousse, aucun me-
nu d’établi, une nutritionniste tente de ren-
trer au dossier, aucune coopération des pro-
priétaires et aucun aide des intervenants du
CRDITED. La nutritionniste s’apercoit qu’il y a
carence alimentaire, les achats sont mal cal-
culés versus les 7 clients, manque constam-
ment de laits, de pains, le frigo est vide,
beaucoup de conserves, tres rarement un
dessert offert. Elles refusent de nous trans-
mettre leur menu, parce qu’il n’y en a tout
simplement pas. Le pire c’est que les interve-
nants du CRDITED laissent faire, ferment les
yeux, et disent qu’ils n’ont pas de pouvoir sur
la résidence... Qu’entends-je ???
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Les féculents sont au rendez-vous: pates,
patates, riz ...ma sceur a pris 6 lb en 3
mois...inacceptable et pauvre Jacinthe, elle

saute constamment les repas dus aux mau- ESEEE

vais choix qui sont offerts, souffrant d’un
cOlon irritable. Au fait, I'année juillet 2021
a juin 2022 elle a pris au total 20 |b. Un dé-
sastre...

La chambre 8x10, le minimum requis par

le CIUSSS, mal fini, mal peinturer, man-
quant des quarts-de-rond, les portes mal
ajustées, du platre en trop, 'humidité a
80%, sa chambre est au sous-sol, aucun mi-
roir a la salle de bain pour bien se laver les
dents (demande faite depuis 2 mois au CRDI-
TED) et gu’il me dise : on ne peut rien faire,
on n’a pas le pouvoir de les obliger... Enra-
geant....

Le chauffage a été allumé a plein régime au
sous-sol, en plein mois de juillet lors des cani-
cules, soi-disant pour couper I'humidité ???
Les intervenants de la résidence en ont fait
des malaises durant leur travail. Il m’a fallu 2
semaines pour pousser et répéter que c’était
inacceptable, d’arréter le chauffage. Quel
cauchemar...

Une toilette adjacente a sa chambre bloquée
régulierement. Réparée mais : une journée
elle peut s’en servir et I'autre journée ils ne
veulent pas parce qu’ils ne veulent pas se sa-
lir les mains si jamais il y avait des traces lais-
sées de selles, toilettes, poignées de robinet.
De plus ils ont enlevé le papier de toilette.
Encore une fois inacceptable.

Jacinthe devient hors d’elle et finit par tous
les détester.

Aucune activité proposée. Elles avaient dit,
les proprios, a la premiere rencontre : sorties
au Dollarama, a I’épicerie, marcher, prendre
un cornet, jouer a des jeux, mais rien tout ce-
la est vrai. Jacinthe est en attente a chaque
jour qu’on lui propose mais cela n’arrive ja-
mais. Irritant pour tous ....

Mangque d’assiduité pour les douches, de-
mande faite aux 2 jours maximum. A plu-
sieurs reprises, les douches sont données aux
3 ou 4 jours. Inacceptable.

Les fameux cellulaires...les intervenants ont
droit a longueur de journée, je n’en reviens
pas !l L'intervenant du CRDITED m’a confir-
mé gu’ils avaient le droit. Mon avis partagé
avec 'intervenant: au lieu de prendre ce
temps d’antenne, ils devraient étre présents
pour les usagers, jaser, jouer, dessiner, regar-
der un film et NON faire leur petit jeu sur le
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téléphone. Pourquoi ne pas cuisiner un bon
petit plat ou faire un gateau, offrir du temps
de qualité puisque leurs taches sont faites et
qu’elles ont du temps pour pitonner ????

Le manque de personnels qualifiés et le
manque de personnels tout court, jouent
grandement sur la qualité et les services
offerts pour ces étres vulnérables sans dé-
fense... Tant6t la maman d’une des proprios
remplace, tantot les intervenants font 36
heures 2 jours.

Vous imaginez la patience ?

Le manque de compréhension aux prescrip-
tions, le manque de souplesse compliquent
la relation et les besoins de Jacinthe.

Une travailleuse sociale mise au dossier de-
puis un an qui refuse d’étre en lien avec la
famille naturelle, qui connait mal Jacinthe.
Elle surestime son degré de compréhension,
lui a fait signer des papiers, lui explique des
situations que Jacinthe ne comprend pas. Je
demande qu’elle m’appelle afin de faire un
suivi en continu, mais refuse...Comment un
enfant de 7 ans (elle en a 61) peut suivre?

Cette situation pour moi est
dangereuse et inquiétante!
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Parentheése: I'intervenante au dossier de
2019 a 2021 (avec qui j’étais engagée et com-
plice) a monté un trés mauvais dossier rem-
plit de mensonges, d’inventions, de diffama-
tion pour pouvoir se débarrasser du dossier
et de Jacinthe avant ses vacances du 25 juillet
2021.

Un enlévement, selon moi, a été produit par
cette derniere (accompagnée par 2 autres
personnes) a I'endroit du répit ou Jacinthe
était pour 12 jours et a été placée dans une
RI, résidence pour comportement violent
(cette résidence que Jacinthe et moi avions
refusées le 10 juillet 2021 apres la visite), en
24 heures (Jacinthe n’ayant pas de pro-
blémes de comportement en société) s’est
retrouvé cloitrée dans cette autre tres mau-
vaise résidence a Pierrefonds.

Sérieusement, je réve de sortir ma sceur des
griffes du CRDITED. Je travaille beaucoup trop
fort et intensément pour le bien-étre de cette
belle adulte qui n’a aucune défense et qui
malheureusement est a la merci de tous ces
intervenants.

Tous les parents et sceurs ou freres qui sont
pris dans cette situation, je vous leve mon
chapeau. Souhaitons-nous courage, force et
soutien.

PS - Comment est-ce possible que les parents
vivants des situations difficiles dans la méme
résidence ne puissent pas étre en contact les
uns avec les autres ?7??

On nous a empéché durant 6 semaines les
contacts avec Jacinthe. L’enfer a duré 12
mois. Violence, abandon, séquestration, a
longueur de journée dans son 8 x 10 pi, vol
par les intervenantes (bijoux, argent, bas, bi-
belots, oreillers), mauvais repas. Dix mois de
batailles pour la faire sortir de ce mauvais
placement.

Fin parentheése et il y en aurait trés long a
écrire. Une plainte a été formulée au bureau
du commissaire aux plaintes du CIUSSS qui a
aussi fermé les yeux sur les mauvais proprié-
taires de RTF/ RI.

Jacinthe

Diane Brunet, une sceur, une aidante qui voit claire et qui continue de se

battre pour une humaine si gentille Jacinthe
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| suis la sceur de Carmine, 60 ans et ayant une défi-
cience intellectuelle. Je m’occupe de mon frere de-
puis tres longtemps mais de maniere plus intense
depuis que mes parents sont décédés, il y a une di-
zaine d’années. Depuis que je suis adolescente, j’ai
connu le monde de la déficience ayant vu mon frere
™ « grandir « a travers le systeme. Il a été placé a
I’age de 15 ans dans une institution car il était vio-
lent mais grace aux soins prodigués, il a évolué. |l a
méme déja habité en appartement supervisé.

Carmine et sa sceur Maria

Aujourd’hui il vit dans une famille d’accueil, je pense qu’on appelle ¢a une ressource de type
familial. Je pense que le terme famille d’accueil est plus approprié, car il fait vraiment partie
de cette famille. Selon moi cette famille d’accueil est la meilleure qui existe au Québec. Une
famille dévouée au bien-étre des 3 résidents qui vivent avec eux. lls sont présents 24h sur
24h, 7 jours par semaine et s’assurent qu’il ne manque jamais de rien. Mon frére a été tres
chanceux de pouvoir compter sur les personnes dévouées qui I’'ont accompagné depuis qu’il
était jeune. Il a évolué, il travaille a temps partiel dans un centre communautaire, il est auto-
nome. Pas certaine qu’aujourd’hui il aurait bénéficié de tous les services qui I’ont mené a son
autonomie.

C’est pour ¢a que je me suis engagée avec PARDI. Pour défendre les droits de toutes les per-
sonnes ayant une déficience intellectuelle.

« Chacune de ces personnes a le droit de se développer selon leur plein potentiel et plusieurs

peuvent contribuer a la société »

Maria Ricciardi, sceur de Carmine et membre du CA de PARDI
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Monsieur Capitaine !

Je m’appelle Beatriz Sifuentes, je suis la nouvelle secrétaire du CA au sein du PARDI et je suis
mere d’une personne avec une déficience intellectuelle moyenne.

Notre histoire est comme celle de toute famille
ayant une personne spéciale dans leur vie.
Diagnostic qui nous tombe sur la téte..... réveil
brusque... colere... et a la fin résignation de savoir
que cette personne ne sera jamais comme on I'a
imaginée mais au contraire, elle dépendra de nous
toute sa vie.

Humberto a 32 ans, il est le « »,
« », « »
« » et tant d’autres qualificatifs
gu’on lui donne dans son environnement de tra-
vail, comme dans toute autre activité sociale et
sportive a laquelle il prend part!

Je suis fiere de dire que cet étre attachant est le
fruit du travail de toute une vie! A la maison nous
I"avons félicité de ses accomplissements, corrigé
dans certaines de ces attitudes, bref, nous I’avons
aidé dans son parcours de développement au Humberto et sa maman Beatriz
maximum.

Quand on nous a dit dans une de ces écoles qu’il ne serait jamais capable de prendre le trans-
port de la ville et que I’école n’allait pas investir de temps en lui car il était trop immature,
laissez-moi vous dire que nous n’avons pas baissé les bras! Nous avons travaillé tous les jours,
nous ne nous sommes pas découragés et nous-mémes lui avons appris a le faire. Aujourd’hui,
il se déplace tout seul a Montréal!!!

Lorsqu’on nous a annoncé qu’il y avait une liste d’attente pour lui trouver une place dans un
plateau de travail, c’est encore nous qui avons approché Moisson Montréal pour offrir les ser-
vices d’"Humberto en tant que bénévole. Cela fait presque 10 ans qu’il fait du bénévolat a
temps plein et il a été nommé bénévole du mois a plusieurs reprises!!!!
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La encore, le systéme ne nous a pas offert le support que I’on aurait souhaité recevoir et
auquel on a tous droit.

Pourquoi je vous raconte tout ceci?

Nous avons recu une lettre du Curateur public
nous annong¢ant des changements a venir.

. Encore des changements!

Peut-étre ceux-ci vont-ils étre en notre faveur,
| mais le fait qu’on nous demande a tous les 5
' Yans de justifier son état de déficience n’a pas
_ changé, nous décourage et séme le doute
guant aux changements qu’ils risquent d’im-
poser.

« Malgré toute notre implication dans la vie d’Humberto, il restera
toujours une personne handicapée »

Comment pouvons-nous arriver a leur faire comprendre que la « pilule magique » pour
rendre nos enfants « normaux » n’a pas encore été découverte?

Comment leur faire accepter le verdict confirmé par les rapports signés des médecins confir-
mant que |'état d’'une personne ayant une déficience intellectuelle est permanent?

En attendant I'information qu’ils nous enverront, j’ai décidé de devenir un membre actif au-
pres du PARDI afin de continuer a me battre contre les injustices du systeme envers les fa-
milles ayant une personne différente.

Beatriz Sifuentes, maman d’Humberto et membre du CA de PARDI
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Formation adaptée aux familles sur le modéle de
processus de production du Handicap

Le modéle de processus de production de handicap est au coeur de la
nouvelle gamme de services en DI-TSA-DP.

Pour mieux saisir ce qu’est cette bibitte étrange et surtout apprendre a l'utiliser et a pouvoir
défendre vos droits s’il est utilisé a mauvais escient par un intervenant ou un établissement,
PARDI, le Comité des usagers du CRDITED du CIUSSS-Centre-Sud et le CRADI, en association
avec le Réseau international sur le Processus de production du handicap proposeront a comp-
ter de I'automne une série de formation adaptée aux familles. Dates a venir.

Formation sur le plan d'intervention et le plan de
services individualisé

Parce que le plan d’intervention est la clef des services et qu’il est un outil
dont les familles et les personnes ayant une déficience intellectuelle (pour ceux/celles qui le
peuvent) doivent bien comprendre le fonctionnement, le comité des usagers, PARDI et le
CRADI s’associeront pour une série de séances d’information/formation pour mieux vous ou-
tiller. Cette formation aura lieu sur la plateforme Zoom et sera enregistrée a des fins de re-
diffusion. Les modalités d’inscription suivront ultérieurement.

Atelier - Comment prévenir I’épuisement des
parents et proches de personnes handicapées 4"’_‘:

Bien que le réle de parent et proche aidant puisse étre gratifiant et rempli d'amour et de
beaux moments avec |'étre cher, il peut aussi comporter plusieurs défis.

Ayant cumulé plus de 12 années d'expérience avec les parents d'enfants ou adultes ayant des
besoins particuliers et les proches aidants d'adultes ou d'ainés, Jessica Gouin travailleuse
sociale vous proposera des astuces, outils concrets, des pistes de réflexion pour garder
I’équilibre et prévenir I'épuisement. Les modalités d’inscription suivront ultérieurement.
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Les ressources juridiques a faible coit
au Quebec Justice

PRO (ONO

Les ressources
juridigquesz & fail t avacats benevalies

collt auQus

Dans cette présentation, Me Exertier et Me Rémillard présenteront les
différentes ressources juridiques, gratuites ou a faible codt, vers
lesquelles peuvent se tourner les personnes qui ont des problemes juridiques au Québec.

Comment le Service Oxili peut vous accompa- ) _
gner dans la recherche d’employé.e pour du O gt P
soutien a domicile payé par le Cheque ?-(l 1
emploi-service?

au quotidien

Vous avez un enfant avec des besoins particuliers? Le CLSC vous a octroyé la modalité du
Cheque emploi-service, mais vous ne savez pas par ou commencer? Vous étes a la recherche
d’employé.e, mais vous ne savez pas par ou commencer?

Les coordonnatrices du service de l'organisme , Rose-Marie Wakil et Marylene
Royer, vous proposent une conférence ou elles partageront des informations, des outils et des
ressources en lien avec le soutien a domicile, le Cheque emploi-service, et le service Oxili.

Pour consulter la de I’Accompagnateur

Parution : 20 octobre 2022 Vous souhaitez vous exprimer dans

L’Info-Parents parait 4 fois par année I’Info-Parents ?
Rédaction et mise en page : L’équipe de PARDI , . X . .
Articles rédigés par I’équipe, le CA, des membres et Ecrivez-nous a : pardi@pardi.quebec

des partenaires de PARDI.

PARDI - Parents pour la déficience intellectuelle
514 376-6644 | pardi@pardi.quebec | 3958 rue Dandurand, Montréal (QC) H1X 1P7
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