A\
REISA

The East-Island Network for English Language Services
Le Réseau de I’Est de Lile pour les services en anglais

See the future of DI-TSA services

How will the new MSSS Action Plan on Autism Spectrum Disorder
improve services to minority English-speaking Communities?

I * Santé Health
Canada Canada




TABLE OF CONTENTS

CONTEXT AND PROGRAM

........................................................................................................................................... 2
NATHALIE GARCIN- Spectrum Clinic

MONTREAL SERVICE STRUCTURES AND THE COMING DEMOGRAPHIC WAVE
........................................................................................................................................... 7
JosiE PRIMIANI- Center for Dreams and Hopes

HOW WILL WE MAKE IT EASIER FOR PEOPLE WITH SPECIAL NEEDS TO GET HEALTHCARE?
........................................................................................................................................... 20

ISABELLE PORTELANCE & CARLA VANDONI- CIUSSS DE L’EST-DE-L’ILE-DE-MONTREAL,
CIUSSS bu CENTRE-SUD-DE-L’ILE-DE-MONTREAL

How wiLL THE NEW ASD ACTION PLAN IMPROVE SERVICES TO MINORITY ENGLISH-SPEAKING
COMMUNITIES? HOW CAN THE COMMUNITY CONTRIBUTE TO THE NEW PLAN’S SUCCESS?

........................................................................................................................................... 24
KEY MESSAGES
........................................................................................................................................... 48
CONSULTATION- WORKSHOP RESULTS
........................................................................................................................................... 49
RECOMMENDATIONS
........................................................................................................................................... 51
SPECIAL NEEDS FORUM PARTICIPANT LIST
........................................................................................................................................... 54



CONTEXT

What’s unique about English-speaking people with special
needs in the Montreal East-Island?

A minority population (linguistic barrier)

15% of Montreal East-Islanders speak English more easily than French. Services
are offered primarily in French within this community. Healthcare institutions
seek ways to adapt to linguistic needs when the quality of a service depends on
the quality of verbal exchange, as in DI-TSA services.

Drop-out tendency (geographic barrier)

Many special needs people from English-speaking homes may function poorly in French-language
community services, from which they may derive little benefit: they tend to drop out. English-language
groups are too far away. Most parents who have driven two hours with an autistic child will confirm:
they won’t be going back to West-Island activities. Those who take the bus may face a four-hour round
trip.

Material disadvantage (financial barrier)

Many families whose children aren’t functional in French fall into debt paying for private-sector services
in English. Sale of the family car and home and double mortgages are commonplace. Parents state
financial management is a major source of stress. Families may be strongly incited to exceed their credit
margins. (One family sold their refrigerator for a few more hours of ABA services, fearing the age
window for benefit to their child would close.) Material disadvantage is possibly more prevalent and
debt more severe among families from minority language backgrounds than among Francophones.
Divorce rates, high in this population, may also be tied to these stress factors.

Future impact on healthcare system

In years to come, East-Island public services may face a large group of aging adults from non-
Francophone homes who have not been similarly socialized and prepared for adulthood. Their reactions
to services in French-language settings may prove challenging.

Financial aid insensitive to social disparity

Some parents question the equity of financial aid granted according to the severity of a disability
(léger/lourd). A Francophone family can generally fall back on local community support services if they
don’t qualify for financial aid because their child’s disability is “light”. However, a child from an
Anglophone family may not be able to successfully integrate these local services. The family’s only
recourse will be to pay for private services, with no social contribution. Parental burden tends to fall
more heavily on minorities who face multiple barriers - linguistic, geographic and financial - in their
access to social support. Financial aid criteria are not designed to equalize social disparities and may
amplify material disadvantage in special needs people from minority communities.
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Quelles spécificités caractérisent les résidents de I’Est de I'lle
d’expression anglaise qui ont de besoins spéciaux?

Une population minoritaire (barriére linguistique)

15% des résidents de I'Est de Montréal sont plus a I'aise en Anglais qu’en
francais. Les services sont offerts principalement en francais sur ce territoire.
Les établissements de la santé cherchent des moyens d’adapter leurs services
aux besoins linguistiques la ou la qualité des échanges verbaux détermine la
qualité d’un service, comme en DI-TSA.

Une tendance a décrocher (barriére géographique)

Plusieurs personnes provenant d’une famille anglophone et ayant de besoins spéciaux peuvent trouver
difficile d’intégrer un milieu communautaire francophone a proximité. La fréquentation de ces milieux
peut leur apporter peu de bénéfices : ils ont tendance a se désister. Les groupes en anglais sont situés
trop loin. La plupart des parents qui ont fait deux heures de route avec un enfant autiste le confirment :
ils ne retourneront jamais dans I’'Ouest de I'lle pour une activité en anglais. Ceux qui font I'aller-retour
en autobus peuvent voyager quatre heures.

Défavorisation matérielle (barriéere financiére)

Lorsque les enfants sont peu fonctionnels en milieu francophone, leurs familles s’endettent afin de
payer des services privés en anglais. La vente de la voiture et de la maison familiale et les doubles
hypothéques sont pratiques courantes. Les parents citent la gestion financiere comme une source de
stress majeure. Les familles peuvent étre fortement incites a excéder leur marge de crédit. (Une famille
a méme vendu son réfrigérateur pour se payer quelques heures de plus de services ABA, craignant la
fermeture de la fenétre d’age limitant les bénéfices pour I’enfant.) La défavorisation matérielle est
possiblement plus prévalente et I’'endettement plus sévere chez les familles non-francophones qu’au
sein de la population majoritaire francophone. Le taux de divorce, élevé au sein de cette population,
peut aussi étre lié a ces facteurs de stress.

Impact a I'avenir au sein du réseau de la santé et services sociaux

A l'avenir, les services publics de I’Est de I'lle peuvent avoir a gérer de nombreux adultes agés qui
proviennent de familles non-francophones et qui ont pas bénéficié des mémes voies de socialisation ni
de la méme préparation a I’age adulte. Leurs réactions en milieu francophone pourraient s’avérer un
défi.

Une aide financiére insensible aux disparités sociales

Plusieurs parents questionnent I'équité de I'aide financiere octroyé selon la sévérité d’'une déficience.
Une famille francophone aura recours a quelques services communautaires locaux si I'aide financiéere est
refusée parce que la déficience de leur enfant est « légeére ». Mais I’enfant d’une famille anglophone
peut étre incapable d’intégrer ces services locaux. La famille aura comme seul recours les services
privés, sans contribution sociale. Le fardeau parental tombe plus lourdement sur les minorités qui
affrontent plusieurs types de barrieres dans leur acces a un soutien social (linguistique, géographique,
financiere). Les criteres pour obtenir de I'aide financiére n’ont pas été concus pour égaliser ces
disparités sociales et peuvent amplifier la défavorisation matérielle chez les populations minoritaires
ayant de besoins spéciaux.
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Combien de personnes d’expression anglaise?

CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal

Territoire CLSC % pop. Anglophone

Ahunstsic 12,8%
Bordeaux-Cartierville 34%

Mtl-N 13,7%
Petite Patrie 10,3%
St-Laurent 42,8%
Villeray 12,3%
RTS Mtl-N 21,8%

CIUSSS de I'Est-de-I'lle-de-Montréal

Territoire CLSC % pop. Anglophone
RDP 31,9%
P.-aux-T. 4,0%

Mercier E 6,5%

Mercier O 11,8% Source: Statistiques Canada,
Anjou 12,3% Récensement du Canada, 2011.
HOMA 6,6%

Rosemont 8,7%

St. Léonard 30,2%

St. Michel 17,1%

RTS Mtl-E 15.1%




PROGRAM

7:45

Registration

9:00

Welcome from REISA

Dreams and hopes for services of the future?

My experience as an autistic person

e Remrov, Autism Advocate and Photorealistic Pencil Artist
Montreal service structures and the coming demographic wave

e Nathalie Garcin, psychologist and founder, Spectrum Clinic
Where are we heading with Québec City’s English- language special needs
innovations?

e Julie Slattery, special needs activities and community services (SNACS)

Coordinator, Jeffery Hale Community Partners

How will we make it easier for people with special needs to get
healthcare?

e Josie Primiani, Executive Director, Centre for Dreams and Hopes
What improvements to services do Montreal parents hope to see?

e Pierre Frégeau, lawyer and parent

10:30-10:45

Health break/informal Networking




12:00- 1:00

2:00

Design the “special needs health and social service center of 2023

Session 1: Services
Choices of 4 workshops: Efficiency; Look and feel; Service portfolio; Family

support

Session 2: Service delivery
Choice of 4 workshops: Stakeholder input; Training; Managing meltdowns;

RAMQ alert profile

CIUSSS partners: Reality Check 2017

How will the new ASD Action Plan improve services to minority English-
speaking communities? How can the community contribute to the new plan’s
success?

e Isabelle Portelance, Director, DI-TSA et DP, CIUSSS de I'Est-de-I'ile-de-

Montréal, and Carla Vandoni, Directrice adjointe des programmes DI-

TSA de CIUSSS du Centre-Sud-de-I'ile-de-Montréal




NATHALIE GARCIN

REISA

Montreal service structures and the
coming demographic wave

Nathalie Garcin, PhD
Clinigue Spectrum
514-483-2530
garcin@cliniquespectrum.com
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Whatis ASD
Autism spectrum disorder?

WHAT?

neurodevelopmental disorders characterized by impaired social communication skills and
isolated areas of interest

ASD is heterogeneous in its etiology as well as in its clinical presentation

EPIDEMIOLOGY?

* Asof 2016 (and based on 2012 data) about 1 in 68 children has been identified with an
autism spectrum disorder (ASD)
* Boys were 4.5 times more likely to be identified than girls.
The CDC’s Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) Network is
a group of programs funded by CDC to estimate the number of children
HEREDITY?
* Riskof recurrence?

» families with at least 1 child diagnosed with ASD are 10% to 19% with autism
spectrum disorder (ASD)

Copyright Nathalie Garcin, PhD
garcin@cliniquespectrum.com

Sources:
* https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/documents/comm-report-autism-full-report. pdf
* Carter MT, Scherer SW. Autism spectrum disord=="=*"= momotion liofor o mmodonee Al 2o e

2013;83(5):399-407




CDC American Stats

CDC Centers for Disease Control and Prevention
CDC 24/7: Saving Lives. Protecting People.™

Identified Prevalence of Autism Spectrum Disorder
ADDM Network 2000 - 2012
Combing Data from All Sites

Surveillance Year Birth Year Number of ADDM  Prevalence per 1,000 Thisisabout1inX

Sites Reporting Children children...
(Range)

2000 1992 6 6.7 1in150 o g
(45-99) = 8
2002 1994 14 66 1in150 £ E
(33-108) e 2
T 0
2004 1996 8 8.0 1in125 Q9
(46-99) p 2

©
2006 1998 1 9.0 1in110 £ 3
(42-12.) 2 E
2008 2000 14 113 1in8s = é’)
(42-212) %0 =
g%
o @®
O

2010 2002 11 14.7
(s.7-219)
2012 2004 11 146 m
(82-246)
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/documents/comm-report-
autism-full-report.pdf




How aboutin Quebec? g,

Ia Montérégie-Cent

a Montérég e~‘ entre o
Québec eaea
Direction de santé publique

Quebec:

* Increase of 24% in prevalence yearly
(Quebec)

Since 2000-2001, there has been in increase of
prevalence rate of 23% (MELS data)

The regions with the highest prevalence rates :
Montérégie (SouthShore)
Laval

woNE

Laurentians
4 The island of Montréal

* 83%are boys

* 50% will go onto specialised classrooms or schools
Source:
Noiseux, M. (2015). Troubles du spectre de I'autisme et autres handicaps. Portfolio thématique. Longueuil :
Centre intégré de santé et de services sociaux de la Montérégie-Centre, Direction de santé publigue, Surveillance

de |’état de santé de la population. http://www.autisme.gc.ca/assets/files/02-autisme-
tsa/Autisme%20en%20chiffre/Portf-TSA.pdf
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What does that look like for Quebec?

Prévalence des TSA, enfants de 4 4 17 ans,
Québec, 2000-2001 & 2014-2015
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Source:
Noiseux, M. (2016). http://www.autismemonteregie.org/images/Portfolio2016.pptx
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How about in Canada?

I * Government Gouvernement
of Canada du Canada

Canada:

* National ASD Surveillance System- since 2012

* Currently, there is no comprehensive, comparable, national-level data available
on ASD in Canada, although repositories of data across Canada exist. Developing a
national surveillance system will help improve the information and evidence-base
needed to help Canadians.

* Estimates from NEDSAC are 1:94

* The National ASD Surveillance System (NASS) aims to address the impacts of ASD,
such as health and social effects. It is being developed to track ASD among
children and youth first and will eventually include adults living with ASD.

* Provincial and territorial agreements have been signed, and data analysis is under
way. A first report should be available in early 2018

Source:

https://www.canada.ca/en/public-health/services/diseases/autism-spectrum-disorder-asd/surveillance-autism-
spectrum-disorder-asd.html
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Navigating an ever-changing landscape

The Loi modifiant 'organisation et la gouvernance du réseau de la
santé et des services sociaux has introduced sweeping changes to
the healthcare network

It is bringing major consolidation of health and social service facilities
across the province.

The reorganisation has mandated one “establishment” (called a
Centre intégré de santé et services sociaux — CISSS) to coordinate

all facilities or service points in a given region
(with the exception of organisations that are not targeted by the merger- such as the
MUHC)

Copyright Nathalie Garcin, PhD
garcin@cliniquespectrum.com
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The CIUSSS network in Quebec

The total number of public health and social service establishmentsis now:
34 from the 182 present on March 315t 2015
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Population-based approach with linkages

Population approach for all individuals

RESEAU TERRITORIAL DE SERVICES (RTS)* :
UN MAILLAGE DES SERVICES AU SEIN DU CISSS OU DU CIUSSS

Ve
e E ]
TR yrmid
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A économia socide - ¥ ' 3
g eCONOMEe SOoCae - -
v
prrégonaux”™
* Los résean locaux do services (RLS) Bsus de la réforme du résese de 2005 sont maintenss of inthgrés dass les RTS.
**Le CISSS ou le CIUSSS goit deadlir, au besoin, Gos @0 senices 1ip o Pour Conpitier 508 ofire G0 servics 4§ I poputation do SO i,
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How to access services?

The New Montreal CIUSSS (5) will be responsible for services for all services to
patients/clients with ASD and ID:

— The CIUSS model will also include rehabilitation services (including Physical disabilities) under one program
The CIUSSS now include the services of the Hospital centres, CLSCs, Long-term
care facilities, Youth protection services, physical disability rehabilitation centres and
DITED services (these are now considered programmes/services)

CIUSSS Installations/ programs/services

)
£ 5
£ E
O 5
CIUSSS de 'Ouest-de-ITle-de-Montréal 160, avenue Stillview Directeur programmes DI-TSA et DP g s
Pointe-Claire (QC) HOR 2Y2 - CROM/WMRC va
CIUSSS du Centre-Ouest-de-I'lle-de- 3755, chemin de la Cote Sainte-Catherine  Directeur de réadaptation § %
Montréal Suite B-119 -programmes DI-TSA et DP S c
Montréal (QC) H3T 1E2 -MAB-MCKAY = g
-CENTRE MIRIAM 2
. g o
CIUSSS du Centre-Est-de-I'lle-de-Montréal 155, boulevard Saint-Joseph Est Directeur programmes DI-TSA et DP g &
Montréal (QC) H2T 1H4 - CRDITED DE MONTREAL
CIUSSS du Nord-de-I"lle-de-Montréal 555, boulevard Gouin Ouest Directeur adjoint Continuum
Montréal (QC) H3L 1K5 réadaptation DP-DI/TSA
CIUSSS de I'Est-de-I'lle-de-Montréal 5415, boulevard de I'Assomption Directeur programmes DI-TSA et DP
Montréal (QC) H1T 2M4 continuum des services- clientéles

Equipes DI-TSA, Equipes DP
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The Access standards

e Access “standards” or parameters remain the
same:

— Referrals from pediatricians should be made to
the CSSS for all vulnerable children

— Plan d’acces pour les personnes ayant une
déficience

Copyright Nathalie Garcin, PhD
garcin@cliniquespectrum.com
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How quickly can

| get services?

-Urgent 72 hours
-High
90 days CRDITED
30 days CSSS
-Moderate

within a year

18



Sources

https://www.cdc.qov/ncbddd/autism/documents/comm-report-
autism-full-report.pdf

Carter MT, Scherer SW. Autism spectrum disorder in the genetics
clinic: a review. Clin Genet. 2013;83(5):399—407

Myers SM, Johnson CP; American Academy of Pediatrics Council on
Children With Disabilities. Management of children with autism
spectrum disorders. Pediatrics. 2007; 120(5):1162-1182

College des médecins du Québec et Ordre des psychologues du
Québec (2012). Les troubles du spectre de I'autisme I'évaluation
clinique - Lignes directrices, 40 p.

Noiseux, M. (2015)Troubles du spectre de I'autisme et autres
handicaps. Portfolio thématique. Lonqueuil : Centre intégré de santé
et de services sociaux de la Montérégie-Centre, Direction de santé
publique, Surveillance de I'état de santé de la population.
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JOSIE PRIMIANI

0,

CDH

How will we make it easier
for people with special
needs to get healthcare?

Josie Primiani, Director and founder, Centre for Hopes and Dreams
Presented at the REISA Special Needs Forum: See the Future of DI-TSA Services
Centre Leonardo Da Vinci, Montreal, April 27t 2017

The Center for Dreams and Hopes

» Foundingthe Center
= Services:
» Speech Therapy
» Occupational Therapy
» Respite
» Adult Education
= Two summer camps
» Recreational Therapeutic Activity and Social Activity

» Adaptating and sharing our services and expertise (Reverse ratio, Respite
for partners)

= Partnership and collaboration withinstitutions (English Montreal School
Board, CIUSSS’, McGill University, Concordia University, Vanier College, etc.)

20
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Proposed strategies

®» | essons learned (example of a situation at a clinic or
hospital)

» Strategies
» To avoid stress build-up
®» | ong -term strategies

» Training

Strategies to avoid stress build-up

» Offera quiet waiting area with distracting games

= Send the parent for a walk withindividual and callwhen her turn is near
= Schedule alonger time for the visit

» Usewelcoming, receptive body language

» |dentify the child’s special needs and ask parents’ advice

= Show fthe child a YouTube video of the procedure

» Use music or a television screen during procedure

21



Long-term strategies

Multiple procedures scheduled under general anesthesia

Multiple appointment scheduling: same day, same place

Alert profile on RAMQ card with parental advice for avoiding meltdowns
Flexibility builtinto system for special needs

Resource person within each professional team to advise on special needs

Training

= Nursing and social work training: a success story at CDH

» Educational institutions’ responsibility to offer basic
training to health professionals in dealing with special
needs clientele

» Offer health and social services students a hands-on
experience through internship and placement in the
community sector

22



Thank youl!
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ISABELLE PORTELANCE & CARLA VANDONI
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Présentation du
plan d’action sur le
trouble du spectre de lI'autisme
2017-2022

Direction des programmes de la déficience intellectuelle, du trouble du spectre de I'autisme et
de la déficience physique du CIUSSS de I'Est-de-I'ile-de-Montréal et du CIUSSS du Centre-Sud-de-Ille ~de- Montréal

2017-05-10

PRESENTATION

Mme Carla Vandoni

Directrice adjointe des programmes DI et TSA au
CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal

Mme Isabelle Portelance

Directrice des programmes DI-TSA et DP au
CIUSSS de I'Est-de-I"lle-de-Montréal

2017-05-10 Présentation du plan d'action TSA 2017-2022 1
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Organigramme de la haute direction
CIUSSS Centre-Sud-de-Ifle-de-Montréal

Modéle confinuum de services G

28 juin 2016
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Direction DI-TSA-DP du CIUSSS Centre-Sud-de-l'ile-de-Montréal
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Direction adjointe du continuum en déficience intellectuelle et troubles
du spectre de l'autisme — Réadaptation en milieux de vie substituts
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Direction adjointe du continuum en déficience physique liere
ligne, 2e ligne et 3e ligne
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Direction DI-TSA-DP du CIUSSS de I’Est-de-I'ile-de-Montréal

DIRECTRICE
Programmes de déficience
intellectuelle, trouble du spectre de

I'autisme et déficience physique
Isabelle Portelance

DIRECTRICE ADJOINTE
Continuum des services a la

clientéle
Vacant

Défcinceinalecule,vouble du ChHeF DesRocRAIES
d Déficience intellectuelle, trouble du
CHEF DE PROGRAMMES tre de I'auti t défici ' {
Equipe guichet Déficience physique spactre c ;ﬂ;::z:: elicience spectre de ;:;':I’:::( déficience
Nathalie Demers CLSC de Pointe-aux-Trembles- h "
Montréal-Est, de Mercier-Est-Anjou, de CLSC de SHTBO"a'd‘ de St-Michel, de |
Riviére-des-Prairies et Olivier-Guimond ga-Mz @ et de R
Pascaline Cosse Genevidve L'abbé-Sasseville
Equipe DI-TSA-DP Equipe DI-TSA-DP
Equipe stimulation précoce Equipe stimulation précoce
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MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

y
DES ACTIONS
STRUCTURANTES | ....cncno
POUR LES PERSONNES | =%
ET LEUR FAMILLE

2017-2022: un investissement total de
29 millions de S par année
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3,8 millions de $ - Tous dges confondus

Création de nouvelles places de répit et de soutien
financier aux familles.

6 millions de $ - Tous ages confondus

Soutien spécialisé aux personnes dans leur milieu de
vie et développement de services résidentiels.

11,2 millions de $ pour les 0-5 ans

Rehaussement des services en réadaptation et
intervention comportementale intensive (ICl).

5 millions de $ pour les 6-18 ans

Rehaussement des services en réadaptation.

3 millions de $ pour les 18 ans et plus

Rehaussement des services socioprofessionnels,
communautaires et de réadaptation.
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Le plan d’action c’est
4 grands themes

GRANDS THEMES

1.

Services de réadaptation et intervention comportementale
intensive (ICl) pour les enfants de 5 ans et moins

Diminution de la liste d’attente de 45 % d’ici 12 mois.

2.

Soutien financier aux familles et aux organismes communautaires
pour les services de répit, de dépannage et de gardiennage

Elimination compléte de |a liste d’attente pour le soutien financier aux familles.

Nouvelles places pour les services de répit, de dépannage et de gardiennage.
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GRANDS THEMES (SUITE)

3.

Un intervenant pivot pour chaque enfant dés l'acces aux services
Permettre 'accompagnement et le soutien auprés des parents dans le processus
d’obtention des services.

4.
Intégration aux travail ou a d’autres types d’activités

Plus de services a la fin de la scolarisation.
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Le plan se structure en

8 axes d’intervention et

27 objectifs

* Objectifs qui ont été définis comme prioritaires lors du forum québécois sur le TSA
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AXE D’INTERVENTION :

Des services d’évaluation en temps
opportun: un incontournable !

Objectif *
Définir et mettre en place des trajectoires d’évaluation
diagnostique pour tous les groupes d’age.

Objectif

Assurer une évaluation globale des besoins en travaillant en
interdisciplinarité et déterminer les outils d’évaluation
privilégiés pour la pratique des différents acteurs.

Objectif
Favoriser 'appropriation et le développement des
connaissances chez les intervenants des différents réseaux.
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AXE D’'INTERVENTION :

Des modes d’intervention qui répondent
aux besoins et aux profils variés des
jeunes enfants

Objectif
Améliorer l'acces et s’assurer de la qualité de I'application de I'ICI
dans les différents milieux de vie de I'enfant.

Objectif *

Documenter et proposer d’autres approches basées sur les
meilleures pratiques afin de diversifier l'offre de services
spécialisés selon les profils et les besoins.
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Objectif

Assurer, dans le respect des roles de chacun, le transfert des
connaissances aupres des partenaires privilégiés, notamment
aupres des parents et des services éducatifs de garde a
I'enfance, quant aux modes d’intervention a déployer.

Objectif
Assurer I'accés a un intervenant pivot en vue d'améliorer la

coordination et la concertation des différentes interventions
offertes.

AXE D’'INTERVENTION :

Des ententes locales et des services
intersectoriels adaptés et
complémentaires pour I'enfant et
'adolescent
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Objectif

Améliorer l'acces a tous les programmes-services disponibles
dans le RSSS, notamment a ceux de santé physique, de santé
mentale et de dépendance afin de mieux répondre aux besoins
des jeunes ayant un TSA.

Objectif

Améliorer la formation initiale et continue ainsi que le soutien
au personnel du milieu scolaire afin que les interventions et
I'enseignement soient mieux adaptés aux besoins variés des
enfants et des adolescents ayant un TSA.

Objectif *
Préciser et ajuster les services des trois réseaux (santé,
éducation et emploi) dans une perspective de complémentarité.

Objectif *

Elaborer et assurer la mise en ceuvre d’ententes locales de
collaboration entre le RSSS et le réseau de I'éducation afin de
mieux soutenir ensemble les enfants et les adolescents ayant un
TSA, dans un esprit de complémentarité des services.
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AXE D’INTERVENTION :

Une gamme variée de services pour
répondre aux besoins des adultes et a
leur projet de vie

Objectif *

Développer, de fagon concertée, une gamme variée de services
pour répondre aux besoins particuliers des adultes dans
différentes sphéres de leur vie, notamment dans les réseaux de
la santé et des services sociaux, de I'éducation et de I'emploi.

Objectif

Accroitre les connaissances sur les bonnes pratiques et les
modeles de services efficaces pour répondre aux besoins des
adultes

Objectif

Améliorer le soutien et développer les compétences des
intervenants offrant des services de proximité afin qu’ils
puissent adapter leur intervention aux besoins des adultes
ayant un TSA.
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AXE D’INTERVENTION :
Une gamme variée de ressources pour
répondre aux besoins des familles

Objectif *

Consolider la gamme des ressources variées pour le répit, le
dépannage et le gardiennage dans I'ensemble des régions du
Québec.

Objectif

Assurer le déploiement d’intervenants pivots dans toutes les
régions et préciser leur role en matiére de soutien et
d’accompagnement aux parents ainsi qu’en matiére de liaison
et de continuité avec les partenaires.

Objectif

Harmoniser les pratiques de gestion de l'allocation financiére
aux familles pour le répit-dépannage-gardiennage et en revoir
les modalités d’attribution.
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AXE D’INTERVENTION :
Des milieux de vie aux choix des
personnes ayant un TSA

Objectif

Redéfinir la gamme de services résidentiels requis.

Objectif
Développer et assurer I'accés a des formules novatrices de

logement social et communautaire avec la collaboration des
acteurs concernés.
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Objectif *

Assurer l'intensité nécessaire des services spécialisés de
maniére a permettre aux personnes ayant un TSA de demeurer
dans leur milieu de vie le plus longtemps possible.

Objectif

Diversifier les formules novatrices de soutien a domicile en
favorisant notamment l'utilisation maximale des nouvelles
technologies de soutien a l'autodétermination.

AXE D’INTERVENTION :

Un meilleur acces aux services des
différents réseaux pour les personnes
présentant des troubles graves du
comportement ou de multiples
problématiques
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Objectif

Assurer I'acces aux services généraux et spécifiques des CISSS
et des CIUSSS (santé physique, santé mentale, dépendances et
autres) a la personne présentant un TSA, en réponse a ses
besoins.

Objectif

Adopter des orientations interministérielles concertées en
matiere de judiciarisation, de sécurité publique et de services
sociaux qui prennent appui sur les meilleures connaissances du
phénomene chez les personnes ayant un TSA.

Objectif

Accroitre les actions de sensibilisation faites aupres des
médecins quant aux difficultés vécues par les personnes ayant
un TSA et leurs besoins en santé physique et mentale dans le
but de faciliter I'accés a des services adaptés.

AXE D’INTERVENTION :

Un transfert des connaissances a la
portée de tous les partenaires et une
diversification plus large de la recherche
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Objectif %

Favoriser la diversification de la recherche sur le TSA,
notamment sur les populations d’adolescents, de jeunes
adultes ou d’adultes.

Objectif *x
Soutenir le développement des compétences des
professionnels des différents programmes-services du RSSS et

autres réseaux pour intervenir aupres des personnes aux prises
avec des troubles graves du comportement ou de multiples
problématiques.

Objectif %

Accentuer les activités de transfert des connaissances issues de
la recherche auprés du RSSS ainsi qu’aupres des partenaires des
autres réseaux (intersectoriel et communautaire) afin
d’améliorer les interventions et les modes de gestion.

Organisation des services
pour la population de langue anglaise

2017-05-10 Présentation du plan d'action TSA 2017-2022 1
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Guichet d’acces en DI-TSA et DP

- En fonction depuis le 1°" avril 2017;
- Formulaire de demande de service commun pour tout Montréal;

- Aide-mémoire indiquant I’ensemble des documents requis;

- Analyse commune des besoins (CLSC et Centre de réadaptation);

- Une seule lettre d’admissibilité envoyée a I'usager.

Tous les détails sont disponibles sous les rubriques :
«Professionnels- Services et outils — Guichets d’accés — DI-TSA-DP» du Portail Santé Montréal .

2017-05-10 Présentation du plan d'action TSA 2017-2022
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KEY MESSAGES

Noted:

Incidence of autism using internationally standardized diagnostic practices has stabilized at 1/70
to 1/80 children aged 7-8 years.

A provisionary diagnosis provides immediate access to services while awaiting specialized
evaluation.

The Plan d'accés aux services pour les personnes ayant une déficience sets out provisions for
care and prescribed delays for responses to different levels of urgency, yet many public care
providers state they are unaware of these. Parents can quote these provisions when seeking
services, and should understand they are helping understaffed teams to improve services if they
speak to a commissaire aux plaintes when these provisions are not respected.

Financial aid criteria based on level of functioning are seen as unfair towards linguistic
minorities, who access far lower levels of publicly-funded support (see annexe 2, Forum
handout). The Directrices DI-TSA-DP Centres Intégrés de I'Est et du Centre-Sud de Montréal will
assist in carrying this issue before the Ministerial committee now pursuing greater uniformity in
the application of financial aid criteria.

English-language volunteering for DI-TSA needs development: Some parents might wish to
volunteer while their child enjoys an offer of activities in English. Experienced parents might be
trained to 1) provide listening and support to new parents and help them navigate to find
services; 2) establish a bank of qualified caregivers, financial planners and resources; 3) support
before/after-school programs or leisure activities in English; 4) collaborate with other minority
groups to develop linguistically appropriate services; 5) support linguistically appropriate
projects, such as independent living in English.

Autists with high intelligence levels are not suited to work programs providing repetitive manual
tasks. Les Services spécialisés of Emploi Québec coaches employers in appropriate work roles
for a high-functioning autistic employee. Interested employers: contact
i.deschamps@actionmaindoeuvre.ca

JACAD training (Brigitte Harrison) at Quebec City’s Jeffrey Hale;

OPHQ resource guide;

CLASS independent living (Ontario);

Autists are eligible to participate in the Special Olympics;

Dad’s support group, free information sessions at Childrens’ Hospital on legal/financial planning
and many other services from West-Island Ass’n for the Intellectually Handicapped
(www.wiaih.qgc.ca).

Written information to help understand diagnosis could be made available for each specific age
group.

Mental health support for parents could be offered at intake.

CLSC care providers with experience serving both French and English families could informally
confirm if debt is indeed more severe among English-speaking special needs families
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CONSULTATION- WORKSHOP RESULTS

DESIGN THE “SPECIAL NEEDS HEALTH AND SOCIAL SERVICES CENTER OF 2023

TRAINING

School pedagogical days for
specific needs

Multisectorial training

Equipped parents

STAKEHOLDERS

Consult parents

Safe place for conversation

Everyone has the same information

Change in culture

Societal change

LOOK AND FEEL

Warm, Welcome, Continuity,

Honesty, Information, Guide,

Universal language,

Involved community

49



SUPPORT FAMILIES
Diagnosis, understanding, divided by age group
Navigating the system with ease
Experienced parents as guides
Available services while on waiting list
Bank of qualified caregivers
Before and after school programs
Independent living (English)
Supports for separating or divorcing parents

Mental health coaching
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RECOMMENDATIONS

(x

efficient goal, but some clienteles cannot realistically acquire sufficient

ealism: Integrating all clienteles into French-language services is a cost-

second-language skills to function well in French settings.

/ Small-Scale: In geographic sectors where non-Francophone DI-TSA
clienteles do not use local services in French, a small scale, inexpensive
approach can suffice to provide linguistically adapted services. For
instance, respite activities in another language could be offered only one
day per week by an established organization, with a rotating employee

\ shared by organizations in other geographic sectors.

Critical Mass: The Centre for Dreams and Hopes serves enough families to
support a service in English in four communities: RDP (38 families), St-
Michel/St-Léonard (31), Ahuntsic/Montreal-North (30), Laval (27)

Proximity: East-Island English-speaking parents find services west of St-
Laurent Boulevard too far away. Any such service requiring regular

attendance should not be considered as benefiting this clientele group.
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Multidisciplinary: The Centre for Dreams and Hopes provides a wide range
of DI-TSA services to over 200 English-speaking families, but has never been

consulted by any public establishment or community association. This
organization's expertise and willingness for partnership should not be

overlooked.

Ghettoization: Quebec City’s Special Needs Activities and Community
Services (SNACS) draws resources from many partners to serve a tiny 2%

English-speaking slice of the total population. In Gaspé, Tles-de-la-
Madeleine, Basse Cote-Nord and Chaudiere-Appalaches, PSOC budgets
for English services to some clienteles are allocated proportionally,
according to linguistic indicators in population data. Low linguistic
diversity in these regions allows sufficient, proportional support, to avoid
the risk of ghettoizing linguistic minorities through under-funded

linguistically segregated services.

-

difficult. The Montreal PSOC would not readily reserve 15% of resources

quity: Montreal's linguistic complexity makes proportional support

now allocated to the East Island DI-TSA community sector to serve the 15%
English-speaking population. To be fair, all minority language groups would

require support.
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ﬁnguistic laboratory: Future funding opportunities from outside Québec
(Official Languages, Autism Speaks, etc.) can perhaps be steered into
supporting partnerships with the French-language DI-TSA community
sector to develop a small-scale service offer in English. Provincial or local
funding could consequently adapt any successful approaches to other
prevalent East Island languages, using resource-rich English language

initiatives as a laboratory for trials of potential strategies.

|\

KFake" service offers: English-language community services listed in
resource guides frequently become inactive. Difficulties are met in

recruiting bilingual staff and including English-speaking participants in
activities held in French. Willingness is voiced to develop services in English
if enough parents ask for them, however, parents do not ask French groups
to meet their individual needs.

&
(o

window) will allow CLSC's to collect data on services needed by families

ossible CIUSSS role: The TSA Action Plan's guichet unique (single service

who speak languages other than French at home, and to advise local
community groups when numbers can support the creation of a service in

another language.
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SPECIAL NEEDS FORUM
PARTICIPATION LIST

THURSDAY, APRIL 27,2017

Name

Organisation

Basaillon, M.J.

CIUSSS du Nord-de-I"lle-de-Montréal

Caiola, Bianca

Laurier Macdonald high school

Corral, Hipolito

Marymount Adult Education Centre

Correia, Natalie

CIUSSS de I'Est-de-I'lle-Montréal

Corrente, Crystal

Frégeau & Associates

D’Abate, Dominic

Consensus Family Mediation

Deschamps, Julie

Action Main D’ceuvre

Forsyth, Janet

REISA

Frégeau, Pierre

Parent, Frégeau & Associates

Garcin, Nathalie

Spectrum Clinic

Gatre Guemiri, Fatiha REISA
Leblanc-Etienne, Alexandra CIUSSS de I'Est-de-I"lle-de-Montréal
Maiolo, Claudia REISA

Maiolo, Maria

Italian-Canadian Community Services of Quebec

Monfette, Jacques

English Montreal School Board

Pace, Natalina Parent
Patella, Silvia Sir Wilfred Laurier School Board
Pimentel, Filomena Parent

Portelance, Isabelle

CIUSSS de I'Est-de-ITle-de-Montréal

Primiani, Josephine

East Foundation, Centre of Dreams and Hopes

Primiani, Sabrina

Centre of Dreams and Hopes

Remrov

Remrov’s Artwork

Romeo, Carina

Laurier Macdonald high school

Salvatore, Matilde

Italian-Canadian Community Services of Quebec

Slattery, Julie

Jefferey Hale Community Partners

Upcott, Crystal

SAIM, Human Resources Director

Vandoni, Carla

CIUSSS de Centre-Sud-de-lile-de-Montréal

Yankie, Edward

Remrov’s Artwork
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PHOTOS FROM THE SPECIAL NEEDS FORUM

See the future of
DI-TSA services

How will the new MSSS Action Plan on Autism
Spectrum Disorder improve services to minority
English-speaking communities?

Remrov

Autism Advocate and Photorealistic Pencil Artist

()
CDH
How will we make it easier
for people with special
needs to get healthcare?

Josie Primiani

President, Centre for Dreams and Hopes
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Nathalie Garcin

Psychologist and founder, Spectrum Clinic

Julie Slattery

(SNACS) coordinator- Special needs activities and
community services, Jeffery Hale Community Partners

Panel (from left):

Pierre Frégeau- lawyer and
parent, Josie Primiani, Julie
Slattery, Remrov, Nathalie
Garcin
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Mugs painted by the youth from the Centre of

Dreams and Hopes
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présentation du
plan d’action sur |
trouble du spectre de I
Isabelle Portelance s

Director, DI-TSA and DP CIUSSS de I’Est-de-
I'lle-de-Montréal

Carla Vandoni

Directrice adjointe des programmes DI-TSA du
CIUSSS de Centre-Sud-de-I"lle-de-Montréal
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