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AGIR AVEC TACT

En avril 2021, I'organisme Sans Oublier le Sourire (SOS) entame son projet ReVie 2021-
2023 : Pour une (re) connaissance du viellissement des personnes ayant une
déficience intellectuelle et/ou un trouble du spectre de I'autisme.

L'un des objectifs vise a trouver des réponses a I'enjeu spécifique des transitions non
planifiées. Ainsi, I'ambition est de définir un nouveau modeéle d’accompagnement,
spécifiguement pour ces personnes dinées et leurs proches, en développant un guide
qui puisse étre appliqgué dans maints milieux et s’adapter a la situation spécifique de
chacun des adultes.

Ainsi, ReVie a offert un espace de réflexion collective permettant d'imaginer le Guide
sur les transitions accompagnées pour une vie épanouie (Guide TAVIE) qui permet &
I'adulte autiste ou ayant une déficience intellectuelle (DI) de vieillir dans la dignité et
selon ses aspirations.

Cette stratégie d'implantation est un document de référence s'adressant aux
partenaires du projet ReVie qui souhaitent agir, dans les prochaines années, pour
influencer les décideur-e:s et les partenaires provinciaux, régionaux et locaux afin que
le Guide TAVIE soit utilisé partout au Québec.

En premier lieu, ce document résume quelques enjeux sur le vieillissement des adultes
autistes ou ayant une DI en mettant en exergue les causes et les impacts des fransitions
non planifiées. Ensuite, il propose une stratégie permettant d'implanter le Guide TAVIE
sur le territoire québécois, tout en soulevant les défis qui relevent de sa mise en place.
Un résumé du projet ReVie ainsi que du Guide TAVIE se tfrouvent en annexe.

Par le biais du Guide TAVIE et de cette stratégie, les décideur-es, le réseau de la santé
et des services sociaux et les organisations provinciales, régionales et locales sont
invités a agir avec tact pour instaurer, a travers tout le Québec, des transitions
accompagnées et concertées pour tous.
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ENJEUX DU VIEILLISSEMENT CHEZ LES ADULTES AUTISTES OU AYANT UNE
DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Vieillir dans la dignité, c'est avoir le plein pouvoir de faire des choix éclairés face aux
changements, petits et grands, qui se présentent a nous, au fur et & mesure que I'on prend
de I'age.

La littérature le confirme! , pour I'adulte autiste ou ayant une DI, simplement vieillir
comporte des défis particuliers. D'ailleurs, nombre personnes d’'intervenantes observent
des situations déstabilisantes et complexes vécues par ces adultes, ainsi que par leurs
proches, durant lesquelles leur vie est véritablement bouleversée. Méme en reconnaissant
les spécificités imparties aux personnes autistes, a celles ayant une DI et quel que soit leur
niveau de soutien requis, les barrieres que chacune rencontrent semblent considérables &
surmonter.

Aussi, bien qu'il faille tenir compte des aspects uniques qui teintent leur expérience
respective (culturels, familiaux, socio-€conomiques, de santé, etc.), deux des causes qui
freinent leur maintien d'une vie saine et active sont certainement les transitions non
planifiées et la difficulté d’acces aux ressources et aux services adaptés. Pour certaines
personnes, s'ajoute le phénoméne du double vieillissement.

Les principaux facteurs qui exacerbent leur situation d’adultes vieillissants restent le fait
qu'ils ont trés peu de pouvoir sur leur destinée et gu’ils font souvent face a I'exclusion
sociale (Milot et coll., 2018). Par conséquent, leur qualité de vie se dégrade parfois
rapidement : stress, isolement, freins & la vie active, déclin de la santé globale (physique
et psychologique), processus de vieillissement précoce et accéléré.

Les transitions non planifiées

La transition se définit comme étant le moment de passage d’'une situation a une autre,
d'un état a un autre, d'un milieu & un autre, d'un service a un autre. Elle induit la nécessité
de faciliter I'adaptation aux changements qui surviennent durant celle-ci.

Les recherches démontrent (Milot et coll., 2018) que les adultes ayant une DI sont trées peu
impligués dans les décisions relatives a leur changement de vie, que ce soit au sujet de
leur hébergement, leur emploi, leur retraite, leur santé, leurs activités régulieres ou leurs
loisirs. D'autre part, lorsque leur point de vue est demandé, peu d’'options leur sont
soumises. Par exemple :

1 Voir la bibliographie compléte en annexe.
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® Lorsque leur déménagement est effectué dans I'urgence a la suite de la perte d'un
proche ou lorsque leur état de santé se détériore, le nouveau lieu de résidence ne
correspond pas toujours aux besoins spécifiques de la personne.

® Lorsqu'ils sont contraints de prendre leur retraite, sans pouvoir s'impliquer dans le
processus.

® Lorsque leur santé se dégrade ou lorsque des soins de fin de vie sont requis : les
décisions sont généralement prises par la famille ou les professionnels de la santé.

® Lorsqu'il est question de changer d'activités sociales ou de loisirs, alors qu'ils sont
rarement au courant de leurs revenus et du montant qu'ils peuvent se permettre de
dépenser pour celles-ci.

Conséquemment, ces situations de transition, déstabilisantes pour quiconque, induisent
nécessairement un sentiment d’inquiétude et de stress qui ont des impacts sur la vie active
et la santé.

Les transitions non planifiées sont d'autant plus difficiles lorsque les adultes autistes ou ayant
une DI et leurs proches rencontrent des difficultés quant a I'acces a des ressources (Milot
et coll., 2018) et des services adaptés a leurs besoins. Par exemple :

® Le manque d'une variété de milieux d'hébergement adaptés.

La diminution constatée des plateaux de travail.

Le manque d’activités sociales diversifiées et adaptées.

Les espaces publics peu accessibles et les lacunes du transport adapté.

B B B B

Les soins inadaptés & cause d'une méconnaissance, chez les professionnels, du
vieillissement chez les personnes autistes ou ayant une DI : les signes du vieillissement
étant souvent confondus avec le diagnostic de neurodiversité.

® L'information peu compréhensible pour les personnes ayant une DI au sujet des
ressources et des services qui s’adressent a elles.

Le double vieillissement

Le phénoméene du double vieilissement s'observe lorsque le parent, tout comme son
enfant, sont tous deux avancés en age. Ainsi, les deux parties vivent les conséquences du
vieilissement tout en étant interdépendantes I'une de I'autre (AISQ et U.Laval, 2023).

Le mangue de soutien (Milot et coll., 2018) pour ces parents, eux-mémes ainés, peut donc
provoquer une insécurité de part et d’autre. Se voyant vieillir, les parents sont inquiets pour
I'avenir de leur enfant : qui prendra soin de lui apres mon départ? Comment va-t-il réagir
d mon absence? L'adulte autiste ou ayant une DI peut aussi développer la peur d'une
perte soudaine : qui va prendre soin de moi2 Qui va parler en mon nom?2
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Finalement, ces enjeux et les situations qu'ils provoquent, associés au déficit de visibilité de
la cause du vieillissement chez les adultes autistes ou ayant une DI, révelent d'autres
conséquences d'ordre systémique :

® Une iniquité et un non-respect dans I'exercice de leurs droits.

® Le maintien des préjugés sociaux quant a eux.

® Un appauvrissement économique et social qui augmente au fur et d mesure du
vieillissement.
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STRATEGIE PROVINCIALE D'IMPLANTATION DU GUIDE TAVIE

A lui seul, dans sa version préliminaire actuelle, le Guide TAVIE n'est pas prét & étre
implanté dans tous les milieux et les réseaux du Québec. Force est de constater que
des étapes de validation, d'appropriation et de promotion sont a réaliser, & moyen
terme, pour y parvenir.

Le groupe de travail du projet ReVie voit donc la nécessité de poursuivre son
implication au-dela de mars 2023, d’ou les trois moyens d’'action proposés dans cette
stratégie provinciale d’'implantation du Guide TAVIE.

Quelques défis d'implantation a relever

Au cours des discussions qui ont mené a I'élaboration du Guide TAVIE, le groupe de
travail s’est penché sur deux questions précises soulevant deux défis particuliers.

Ce dernier est convaincu que les trois moyens d’action présentés dans cette stratégie
provinciale d'implantation seront des occasions de frouver collectivement des
réponses concretes a ces défis d'implantation.

Défi 1 — Circulation de I'information et confidentialité

Ce défi met en lumiere I'exigence du fravail d’accompagnement collaboratif dans le
contexte oU chacune des instances participantes appliue leur politique de
confidentialité respective.

Question 1 : Durant I'accompagnement réalisé a partir du Guide TAVIE, comment les
acteurs de son cercle d'accompagnement peuvent-ils facilement avoir acces aux

informations personnelles, et rapidement les mettre a jour au fur et @ mesure, tout en
respectant la confidentialité de celles-ci 2

Les réponses O cette question supposent qu'il faut envisager de mettre en place des
procédés qui facilitent la circulation d'information et des outils de collectes de
données qui soient ouverts au cercle d'accompagnement, tout en étant fortement
sécurisés.

Actuellement, les procédés de fravail collaboratifs, particulierement entre les
personnes intervenantes du réseau de la santé et des services sociaux et celles des
organisations externes a celui-ci, ne semblent pas uniformément instaurés selon ces
principes.
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A ce sujet, les procédures déjad en place concernant I'application du plan
d'intfervention individualisé et du plan d’intervention interdisciplinaire seraient des
exemples O considérer, et peut-étre & adapter.

Défi 2 - Démarche continue et d long terme

La seconde question que se pose le groupe de travail est en lien avec le principe qui
stipule que « I'accompagnement se déroule en continu, fout au long du parcours de
vie de I'adulte vieillissant ».

Question 2 : Dans un contexte de pénurie et de roulement de personnel, comment

assurer qu'une démarche d’accompagnement puisse se dérouler en continu, tout
au long du parcours de vie de I'adulte?

A ce questionnement, plusieurs considérent que les personnes qui ont un lien significatif
avec I'adulte, depuis son enfance et par la suite, doivent porter un réle prioritaire
durant la démarche d’'accompagnement. Ainsi, des mécanismes spécifiques doivent
étre mis en place pour assurer, en continu, leur pleine implication.

En ce sens, quels que soient les procédés instaurés, il est nécessaire, pour la réussite
d'une démarche d'accompagnement, de reconnaifre I'importance du réle des
personnes intervenantes qui ceuvrent dans le secteur communautaire et le milieu des
loisirs.

Ainsi, en tout temps, et particulierement dans des situations de fransition, il est impératif
que leurs expertises soient considérées durant toutes les étapes et que leurs propos et
leur implication soient reconnus et encouragés. Cette collaboration est d'autant plus
primordiale dans les situations ou I'adulte autiste ou ayant une DI, sans famille proche,
est représenté par un-e tutrice-teur publique.

Depuis I'entrée en vigueur de la Loi visant a mieux protéger les personnes en situation
de vulnérabilité (1er novembre 2022), bien qu'il soit possible pour une personne
intervenante de demander une mesure d’assistance ou une représentation
temporaire, aucun autre procédé légal ne Iui permet de soutenir ces adultes ayant
peu de liens familiaux, alors gqu’elle est souvent en premiere ligne dans leur vie et ce,
la plus part du temps, depuis plusieurs années.

Moyen 1 — Validation & Expérimentation

Grace ala collaboration de la chercheuse Camille Gauthier-Boudreault de I'Université
du Québec a Trois-Rivieres, il est envisagé de réaliser deux étapes qui permetiront de
tester le Guide TAVIE et, ainsi, produire en une version améliorée.
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Etape 1 — Révision et validation du Guide TAVIE

Entre avril et juin 2023, le guide et les outils seront révisés (compréhension des contenus)
par des acteurs représentatifs des différents organismes de soutien que peut composer
un cercle d'accompagnement. A terme de cette étape, une nouvelle version du
guide et de ses outils sera produite, infégrant les commentaires des réviseurs.

Le cercle d’'accompagnement regroupe les personnes qui réalisent la démarche du Guide
TAVIE. Il est composé de I'adulte autiste ou ayant une DI et de personnes quil’accompagnent
ou interviennent, de prés ou de loin, dans les différentes spheres de sa vie ; proches, personne
d'un organisme de soutien, infervenantes, éducatrices, etfc.

L'ADULTE iste ou ayant une déficience intellectuelle

Au CCEUR RCLE D’ACCOMPAGNEMENT

Parents

Eratrie Miliew de vie
Proches

Tuteurstrice

Conseil de famille

Educateurs-trices . .
Intervenants-tes Wie active

Employeur.e
Spécialistes en santé

= o
d Services de tramsport ]

COMMURCUE —s 2 Centres culturels et spaortifs g
O Centres de santé publics

Centres de santé privés

Etape 2 — Projet-pilote — Expérimentation terrain

En février 2023, une demande de financement pour un projet de recherche a été
déposée aupres du Conseil de recherches en sciences humaines (CRSH) —
Développement Savoir visant & expérimenter, sur le terrain, le Guide TAVIE.

En juin 2023, si la réponse a cette demande s'avere positive, un projet-pilote serait
réalisé aupres de huit adultes autistes ou ayant une DI. Il est prévu qu'il se fasse avec
la contribution de quatre organismes communautaires répartis dans différentes régions
du Québec. Toutefois, la possibilité de tenir des groupes témoins avec d'autres
instances du réseau de la santé et des services sociaux n'est pas exclue.

Ainsi, cette expérimentation se réalisera en 2024-2025, par I'équipe de recherche de
Camille Gauthier-Boudreault.
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Les constats relevés de ce projet-pilote permettront de produire une version définitive
du Guide TAVIE qui pourra étre diffusée a large échelle dans une multitude de milieux

et de réseaux.

De plus, dans le cadre de ce projet-pilote, il est envisagé de développer une vidéo
explicative sur I'utilisation du guide. Ultimement, cet outil formatif serait disponible pour
toutes personnes voulant réaliser une démarche d’'accompagnement.

Moyen 2 - Représentations politiques & Processus fransversaux

Souhaiter implanter le Guide TAVIE a I'échelle provinciale suppose qu'une vision
commune soit portée par toutes les instances qui agissent au quotidien sur les enjeux
politiques et sociaux touchant le vieillissement des adultes autistes ou ceux ayant une
DI.

Dans le Guide TAVIE, des conditions de réussites sont exposées et proposent que des responsabilités
soient partagées a tous les niveaux.

L’ADULTE

Au CCEUR eau du CERCLE D’ACCOMPAGNEMENT

Parents &
Fratrie ésion Conditions de réussite pour accompagner 'adulte et ses proches

Proches tbilité °Pesonne coordonnatrice deleguee

Tuteurstrice « Cornpréhersion cormmune de I'accompagnerment

Conseil de famille «Vision systemique de la situation

Educateurs-trices « actions realistes et resultats concrets

Intervenants-tes e MMisersurles forces et les ressources en place

Employeur.e « Accompagnement along terme

Spécialistes en santé s Onadlyse et décisions basees sur: obsenvations et besoins reels

« dignité et respect : mode de vie, culture, crovances de I'adulte

s«implication de "'odulte et de ses proches

« confidnce en soi et aux autres, ouverture au changernent, gestion
de conflit oxee sur la bienveilonce, eéchaonciers rédlistes

« processus et outils simplifiés, efficaces, adaptés

« evaluction cortinue et recherche de solutions d'amelioration

IVEAUX REGIONAL & LOCAL

CISSS-CIUSSS ) i
priation Conditions de réussite pour faciliter le déploiement du Guide

Organismes ergence TAVIE dqns les communqutés .

ainés-DI-TSA « formation et soutien aux organismes ([Dersonnes-ressources)
« promotion : coffre G outils Revie

« ententes partenaricles entre les résedux et les organismes

« politiques intermes facilitantes

« continuité du Modele TEVA

NIVEAU PROVINCIAL

-

M3SS
versalité Conditions de réussite pourimplanterle Guide TAVIE dans le

Organisations Promotion résecv sss etles structures connexes
ainés-DI-TSA « plan d'action gowvermemental et transversal (dings-DI-T34,)
« COmpagne provinciale de promotion du Guide TAWIE
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Aux premieres loges s’y trouve le réseau public de la santé et des services sociaux, tout
comme les organisations locales, régionales et provinciales dont la mission est liee &
ces enjeux.

Ainsi, il est envisagé que des représentations politiques soient faites auprés du ministre
responsable des services sociaux et de la ministre déléguée a la santé et aux ainés,
en vue de les convaincre de la nécessité de metire en place diverses pistes permettant
I'implantation provinciale du Guide TAVIE.

=

Mettre en ceuvre, au sein du réseau de la santé et des services sociaux et des milieux

connexes, un plan d'action gouvernemental et tfransversal.

- La constitution d’'un comité intersectoriel et multidisciplinaire : ministere de la
Santé et des Services sociaux (MSSS), chercheur-e-s, professionnels du réseau,
regroupements provinciaux, etc.

- Le développement d'une formation sur le Guide TAVIE et son implantation dans
le réseau des CIUSSS/CISSS et d’autres milieux connexes.

- Instauration de communautés de pratiques facilitant I'amélioration de
I'accompagnement.

- Elaboration de procédures pour la mise en place obligatoire du Guide TAVIE
dans I'ensemble de la province.

Investir afin d’assurer I'augmentation du nombre et la diversité des milieux de vie
pour les adultes vieillissants autistes, ou ceux ayant une DI, tout en visant I'intégration
sociale et la promotion de la vie active.

Augmenter le financement des plateaux de travail, des centres de jour, des
organismes communautaires et des centres de loisirs et sportifs qui offrent une
programmation accessible pour ces adultes.

Encourager la programmation d’'activités de loisirs et culturelles gratuites, ou a
moindre couUt, pour ces adultes.

Améliorer les services de transport adaptés afin de rendre accessibles ces espaces
et ces différents milieux.

Investir dans les services de répits et d’accompagnement aux parents et aux
proches aidants d'adulte vieillissant autiste ou ayant une DI.

Faciliter I'instauration de mécanismes (Ex. : Trousse du Cahier de vie, mentorat actif)
pour impliquer les adultes autistes ou ayant une DI, et leurs proches, dans le
processus de décisions entourant les transitions.
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® Promouvoir les saines habitudes de vie dans les milieux ouU vivent les adultes autistes
ou ayant une DI.

® Développer des groupes de soutien pour les parents et les proches aidants et
augmenter le financement de ceux déja existants.

® Faciliter I'acces a des suivis psychologiques gratuits, ou d moindre co0Ut, pour les
parents et les personnes proches aidantes.

Les chemins pour implanter ces quelques pistes de solutions sont multiples. D’ailleurs,
des politiques et plans d’action gouvernementaux déja existants offrent des occasions
d'y rattacher certaines de ces stratégies de maniere transversale.

A ces sujets, des discussions avec le MSSS sont donc & prévoir. Il s’agira de faire les liens
avec le processus d'accompagnement préposé dans le Guide TAVIE et :

® Le Plan d’action en hébergement de longue durée 2021-2026, dont les volontés sont
de/d’:

accuelllir, accompagner et soutenir les personnes tout au long de leur
hébergement (Mesure 6) : définirle processus d'accueil et d’accompagnement
des personnes hébergées et leurs proches — élaborer un modele qui mettra de
I'avant les meilleures pratiques en la matiere, tout en conservant la flexibilité
nécessaire pour que le modeéle puisse étre adapté aux particularités de chagque
milieu d’hébergement.

accueillir, accompagner et soutenir les proches de la personne hébergée
(Mesure 10) : élaborer, en collaboration avec les proches, un modele harmonisé
de plan d'accueil et d'accompagnement des proches et & déployer ce
modele dans I'ensemble des milieux d’hébergement.

® Le Cadre de réference du mécanisme d’acces a I'hébergement de longue durée
pour les ainés, dont les volontés sont de/d’ :

assurer des soins et des services accessibles et continus ainsi qu'un acces a
I'nébergement de longue durée en temps opportun, selon le profil d’autonomie.
harmoniser le processus d'acces a I'hébergement vers les CHSLD, les Rl ou les
RTF.

préciser les criteres d'admissibilité, d'orientation et de priorisation tout en
clarifiant les roles et responsabilités des acteurs concernés.

® Le Plan d’action gouvernemental pour confrer la malfraitance envers les personnes
ainées 2022-2027, dont les volontés sont de/d’ :
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élaborer et promouvoir un cadre de référence ainsi que des outils visant a

favoriser et & soutenir des pratfiques de bienfraitance envers les personnes ainées

dans divers contextes et milieux (Mesure 12)

mener des projets de recherche afin de mieux comprendre I'impact de la

pandémie ainsi que certains types de maltraitance, notfamment psychologique

et organisationnelle, dans le but de cerner les interventions les plus efficaces pour

les conftrer.

® Le Plan d’action pour les personnes proches aidantes 2021-2026, dont les volontés
sont de/d’ :

recenser et développer les pratigues prometteuses afin  d'évaluer
adéquatement les besoins et de soutenir les PPA des personnes présentant une
DP, une DI ou un TSA (Mesure 29)
identifier des pratiques a privilégier aupres des PPA pour les soutenir dans le choix
de la dyade aidant(e) — aidée pour que la personne aidée en grande perte
d’'autonomie demeure a domicile. (Mesure 34)
faire participer les PPA a la planification et a la prestation des soins et des services
de la dyade aidant(e)-aidé(e) en les considérant comme des experts de leur
propre situation, sans égard au milieu de vie ou de soins de la personne aidée
(Orientation 3.3.1)
mettre en commun I'expertise des PPA, des personnes aqidées et des
professionnels de la santé et des services sociaux aux fins de I'évaluation et de la
planification des services de santé et de services sociaux de la dyade aidant(e)-
aidé(e) (Orientation 3.3.2)
renforcer le pouvoir d'agir des PPA et des personnes aidées en tenant compte
tant de leurs savoirs expérientiels que de leurs compétences, et en respectant
leurs volontés et leurs capacités d’engagement. Favoriser des actions qui sont
cohérentes avec les besoins, dans le respect de la relation et des volontés de la
dyade aidant(e) -aidé(e) (Orientation 3.3.3)
développer un appel de projets a I'intention des établissements publics du RSSS
visant la mise en ceuvre et I'évaluation des stratégies innovantes de partenariat
avec les personnes proches aidantes (Mesure 48)

® La Gamme de services pour les personnes ayant une déficience physique, une
déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme, dont les volontés sont
de/d’:
reconnaitre la multiplicité des compétences des partenaires communautaires.
I'offre de services en matiere d'habitation et de logement. Le cumul des besoins
et des problemes découlant du milieu de vie et des services disponibles se
répercute sur le processus de handicap en confinant la personne a des limites

ReVie - Stratégie provinciale d'implantation du Guide TAVIE — Avril 2023 Page 14 sur 27



/7
Je’’
VIE
structurelles, organisationnelles et humaines. La concertation avec ces
partenaires est essentielle.

- d'intervenir précocement et de mieux accompagner les personnes ayant une
déficience ou un TSA et les employeurs au regard de leur intégration dans les
milieux de travail.

- de rendre accessible I'utilisation du transport public.

- dans un souci de prévention, les personnes ayant une déficience ou un TSA
doivent avoir acces a un suivi médical régulier. Celui-ci a pour but d’'identifier de
maniere précoce les maladies, symptdmes ou fraumatismes pouvant avoir un
effet sur le développement ou le maintien de I'état de la personne.

- permettre aux personnes ayant une déficience ou un TSA d’'avoir acces a un
parcours fluide et d'en bénéficier (programme-services Santé physique) tout en
s'assurant que les services et les approches sont adaptés a leur situation et  leurs
besoins.

- prévoir des mécanismes entre les deux programmes-services dans I'éventualité
ou I'usager change de profil d’intervention. De plus, les personnes ainées étant
susceptibles de développer des déficiences visuelles, auditives ou motrices, le
repérage et l'orientation vers les ressources appropriées constituent des
modalités importantes pour I'offre de services.

® Le Rapport spécial de la protectrice du citoyen - Pour un acces a I'hébergement
public quirespecte les droits et les besoins des personnes dgées et de leurs proches,
octobre 2021.

¥ Le projet-pilote d’implantation provinciale de la TEVA mené en collaboration avec
le ROSEPH.

Moyen 3 - Promotion & Partenariat

Dans le cadre du projet ReVie 2021-2023, plusieurs liens ont été établis avec une
diversité d’'organismes, de chercheur-e-s et de spécialistes, permettant de sensibiliser
sur les enjeux du vieillissement chez les adultes autistes ou ayant une DI ainsi que
d'informer sur les travaux réalisés pour élaborer le Guide TAVIE. Ainsi, des liens ont été
créés avec :

- Andrée-Ann Ouellet, kinésiologue

- Association de Montréal pour la déficience intellectuelle

- Association lavalloise des personnes aidantes

- Association pour la déficience intellectuelle et du frouble du spectre de I'autisme Centre-
Mauricie/Mékinac

- Association pour I'intégration sociale
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Altergo

Association sportive et communautaire du Centre-Sud

Bibliotheque Pere-Ambroise

Camille Gauthier-Boudreault, professeure a I'Université du Québec a Trois-Rivieres
CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal

Communauté compatissante

Comité régional pour I'autisme et la déficience intellectuelle (CRADI)
Conférence des Tables régionales de concertation des ainés du Québec
Corporation L'Espoir

Centre de recherche et d’expertise en gérontologie sociale (CREGES)

Centre Pierre-Charbonneau

Ecole de Marguerite-Bourgeoys

Elise Milot, conseillére en DI-Autisme & Société inclusive, professeure Université Laval
Espace pour la vie Montréal

Fédération de I'Gge d’or du Québec (FADOQ)

Fédération québécoise de I'autisme

L'accompagnateur

Guillaume Ouellet, chercheur au CREMIS

Mouvement PHAS

Parents pour la déficience intellectuelle

Proche aidance Québec

Regroupement des aidantes et aidants naturels de Montréal

Regroupement d’'organismes en DI/TSA de la Mauricie

Regroupement pour la Trisomie 21

Résidence Desautels

Romane Couvrette, étudiante au doctorat en travail social, Université de Laval
Service québécois d'expertise en troubles graves du comportement (SQETGC)
Services spécifiques (CLC) DPD, CISSS de la Montérégie-Ouest

Shari Brotman, professeure & I'Ecole de travail social de McGill, membre du CREGES
Société québécoise de la déficience intellectuelle

Société d'animation de la Promenade Bellerive

Société inclusive

Table de concertation des ainés de Montréal

Pour réussir I'implantation du Guide TAVIE, en considérant appliquer une approche
écosystémique, il est nécessaire de poursuivre la mobilisation des instances et des
organisations de défense des droits ainsi que celles ceuvrant dans les domaines de la
DI, de l'autisme ou des personnes dainées?, afin qu’elles épaulent, promeuvent et
s'impliquent, de prés ou de loin, dans les actions menées pour réaliser cette stratégie
provinciale d'implantation.

2. Ex. : Curatelle publique, OPHQ, ROSEPH, COPHAN, CEPPP, ACFAS, efc.
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Maints dispositifs pourraient étre mis en oceuvre pour développer de nouveaux
partenariats qui seront autant de voix pour porter le message d'inclusion et de dignité
des adultes autistes, ou ceux ayant une DI, dont :

® La poursuite de la realisation de I'axe 3 du plan de communication du projet
ReVie : Promotion du projet ReVie - Sensibilisation a la cause du vieillissement DI-
TSA.

® Une campagne médiatique visant & amoindrir les préjugés et a sensibiliser le public
sur :
- le vieillissement des adultes autistes, ou ceux ayant une DI;
- la contribution sociale importante qu'ils apportent dans nos communautés;
- I'importance de les impliquer a plusieurs niveaux dans les décisions sociétales et
les moyens pour y parvenir;
- I'application de leurs droits, en toute dignité.
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CONCLUSION : L'URGENCE D’AGIR

Le travail mené par les partenaires du projet ReVie, et plus spécifiguement ceux du
groupe de ftfravail qui a imaginé le Guide TAVIE, souleve des défis sociaux et
systémiques qui ne pourront étre relevés, dans leur entiereté, sur un court échéancier.

L'action concertée permettant d'influencer les décideur-e-s, les institutions et la
société civile parait ici nécessaire afin de trouver des solutions fransversales pouvant
répondre aux enjeux et défis identifiés.

Ainsi, il est urgent de se mobiliser pour agir avec tact, dés maintenant, pour atteindre
des changements significatifs & moyen et long termes et ainsi permettre a tous de vieillir
dans la dignité.
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ANNEXE | : PROJET REVIE 2021-2023 (PAGE 20 — RESUME)

e)connaissance des personnes vieillissantes autistes ou vivant avec une déficience intellectuelle

Projet ReVie (2021-2023)

( BARRIERES & l'inclusion ) b

.
Poliiques « discriminatoires » '

éf contraintes organisationnelies

Systéme $S§

Iniquité dans I'accés aux soins de santé & soins inadéquats E
Invisibllité de la cause & préjugés \
BESOINS Peu de recherche : vieillissement & DI-TSA SYSTEMES / ACTEURS
Difficultés d'accés aux services publics
Lieux publics peu adaptés
- Btre reconnues a part entiére o » Siversifié
- Connditre ses droits, qu'ils Manqoed piest s
solent respectés et appliqués Mangue de connaissances des acteurs: Provincial
signes du vieili santé des f Médias Municipal
- Avoir des espaces pour s'exprimer retraite, fin de vie, deul, drois, loks et politiques. curatele...
spirations, golts, besol
ik g,e écozi:;egso b Manque de reconnaissance Organismes Organismes Milleu
Prandee des daiion des expertises enfre les acteurs communautaires J| d'employablité | |universitaire \
- Etre respectées dans leurs cholix Accompagnement peu concerté \\\
Centre de jour Communauté Services publics
Peu de milleux de vie adaptés Travail religieuse (555, écoles...) \
- Rester en santé \
- Avolr une vie active et sociale Transitions non planifiées
/ - Apprendre (connaissances et habiletés) Famille - Proches Transport Institutions Institutions publiques :
- Vivre dans un milieu adapté, sécuritaire, Double vieillissement - Bénévoles adapté privées MSSS - OPHQ - Curateur - Etc. | |
sl tif et st B
ignificatif et stable i ' |
Maison Loisirs Lieux publics
Résidence Culture Commerces

Etre accompagnées adéquatement toute leur vie (répondre & leurs besoins)

ADULTE
Milieu de vie Vie active Communauté | Société civile = Classe politique

Classe politique | Société civile | Communauté Vie active Milieu de vie ou AlNE
: DI-TSA 4
Impacts du projet sur les personnes DI-TSA Impacts du projet sur les systémes/acteurs
\ Accompagnement concerté - Transitions réussies 4 Connalssances améliorées - Compréhension commune des enjeux
\ Services et activités adaptés - Besoins répondus - Droits appliqués Reconnaissance des expertises - Communication constante
v Buts : v /
DIGNITE CONCERTATION /
\ SENSIBILISATION - PROMOTION RENCONTRES D'EXPERTS :
\ Sensibilisation : barriéres, enjeux INCLUSION Elaboration : coffre & outils, modéle TAOC / ‘
\ Promotion : projet, outils développés v Représentations politiques /
\ Périnnité du projet
Priorités / Livrables
COFFRE A OUTILS ;
\ MODELE TAOC
PE:géGnence terrgﬁ\'j Accés aux sevss:i? -E:;::Ex de transition
ve.aclive, out!ls Jraccompagnement, Facteurs de risque - Revue documentaire
récits de vie (
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Perspective écosystémique des enjeux
(Page 19 - Partie supérieure du schéma ReVie)

Le projet ReVie situe I'adulte autiste, ou
ayant une DI, au cceur de son
environnement social (milieux de vie, vie
active, communauté, société civile,
classe politique).

Chaque systeme et groupe d'acteurs
(partie supérieure droite) possede un réle

primordial & jouer afin de briser les
barrieres qui freinent ['inclusion des
personnes dinées et ralentissent la

réponse a leurs besoins (partie supérieure
gauche) :

® Efre reconnus a part entiére

® Connaitre ses droits et qu'ils soient
respectés et appliqués

Avoir des espaces pour s'exprimer
Etre écoutés

Prendre des décisions

Etre respectés dans leurs choix.
Restés en santé

Avoir une vie active et sociale
Apprendre

Vivre dans un milieu adapté,
sécuritaire, significatif et stable

La conceptualisation des enjeux est

représentée parles quinze (15) barrieres &

I'inclusion (partie supérieure centrale),

pour lesquelles il est primordial de trouver

des solutions a long terme :

® Politiques discriminatoires

B Systeme de santé et services sociaux
instable

® Invisibilité de la cause et préjugés

® Peu de recherches qui touchent a la
fois le vieillissement, I'autisme et la DI

® Difficultés d'acces aux services
publics

® Lieux publics peu adaptés

® Manqgue d'activités adaptées et

diversifiees

Mangue de connaissances des acteurs

Mangue de reconnaissance des

expertises entre les acteurs

Accompagnement non concerté

Peu de milieux de vie adaptés

Transitions non planifiees

Double vielllissement

Appauvrissement

B e

RO R R R

Schématisation du projet ReVie

(Page 19 - Partie inférieure du schéma)

ReVie 2021-2023 ayant comme but ultime
I'inclusion en toute dignité des personnes
dinées autistes, ou celles ayant une DI,
I'ensemble des actions réalisées vise
I'atteinte de cette finalité. Il se réalise
gréce a quatre grands axes de fravail :
Programmation -  Sensibilisation et
promotion — Recherche — Concertation.

A long terme, il est souhaité que ce

projet ait des impacts significatifs sur :

® Les adultes ainés autistes, ou ceux
ayant une DI.

® Les systemes et leurs acteurs.

Il répond principalement a deux enjeux

prioritaires :

® Le manque de connaissances des
acteurs, dont le livrable du projet est
un coffre a outils.

¥ Les transitions non planifiées, dont le
livrable du projet est un Modéle de
transition. (Guide TAVIE)
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ANNEXE Il : RESUME DU GUIDE TAVIE

En juin 2022, le groupe de travail Modele de transition du projet ReVie a debute ses
travaux menant & la conceptualisation du Guide TAVIE qui propose une démarche
proactive et collaborative de planification dans le but de mieux accompagner les
personnes vielllissantes autistes ou ayant une DI, ainsi que leurs proches, dans les
différentes étapes de leur vie d’adulte et d'ainé-e.

La DIGNITE placée au centre de 3 principes directeurs

L'adulte autiste ou ayant une DI, ainsi que ses proches, sont au coeur de la
démarche d'accompagnement.

de I'adulte vieillissant.

L'accompagnement nécessite : planification, communication, actions
concertées, responsabilités partagées, évaluation continue.

e L’'accompagnement se déroule en continu, tout au long du parcours de vie

L'accompagnement en 3 étapes

d'accompagnemen
personnaleé

Réalisafion dv Programme
d'accompagnement

de suivi
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Les 7 outils d’accompagnement collaboratifs

Outil 1 Dépliant informatif Permet de faire la promotion du Guide-TAVIE.

(résumé du Guide TAVIE) Peut étre utilisé pour expliquer la démarche
d’'accompagnement lors de la rencontre de validation.

Outil 2 Aide-mémoire pour la Facilite I'animation de la préparation et I'animation de
préparation et I'animation de | la rencontre de validation.
la rencontre de validation

Outil3 | Aide-mémoire pour la Facilite la préparation et I'animation des réunions du
préparation et I'animation cercle d'accompagnement.
d'une réunion du cercle Contribue a une meilleure communication,
d’'accompagnement collaboration et prise de décision au sein du cercle

d'accompagnement.

Outil 4 Dossier — Informations Contient les informations sur I'adulte et sur le cercle
générales d'accompagnement (a garder confidentielles), le

résumé des étapes d'accompagnement ainsi que les
informations importantes sur le fonctionnement, dont les
résumés des évaluations.

Outil 5 | Tableaux de cuelllette Avant une réunion pour élaborer ou de mettre & jour le
d’informations Programme d'accompagnement personnalisé,

individuellement, chaque personne du cercle
d’'accompagnement remplit cette grille, le plus
fidelement possible. Elle permet de noter ses propres
observations portant sur les changements dans la vie de
I'adulte (signes du vieillissement, santé, vie sociale,
etc.).

Outil 6 Gabarit du Programme Eclaire le cercle d’accompagnement sur le soutien &
d'accompagnement offrir tout au long de la vie de I'adulte. Il est élaboré et
personnalisé validé par le cercle d'accompagnement et résulte de

I'analyse collective des besoins ciblés.
Outil 7 Gabarit du Plan de transition | Permet au cercle d’accompagnement de détailler les

spécifique

étapes a réaliser (avant, pendant, aprés) dans le cadre
d'une transition spécifiqgue que I'adulte entreprend & un
moment spécifique dans sa vie.

Contribue a ce que I'adulte et ses proches vivent des
fransitions réussies.

L’accompagnateur
Coffre  outils ReVie

Site web de références pour I'accompagnement de
I'adulte et ses proches, tout au long de son parcours de
vie. Il regroupe des outils d’'intervention, d'animation,
d'information, de recherches, fouchant le vieillissement,
I'autisme et la DI.
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