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INTRODUCTION

Ce document fait partie des travaux préliminaires réalisés afin d’en arriver a tracer le portrait des
services d’adaptation/réadaptation et de soutien a I'intégration offerts a la clientéle de la région
de Montréal-Centre ayant une déficience visuelle. 1. Institut Nazareth et Louis-Braille, méme s’il
est situé¢ sur le territoire de la Régie régionale de la santé et des services sociaux de la
Montérégie, a été considéré puisqu’il a la responsabilité de desservir la clientéle de la région de
Montréal-Centre. Cette monographie met d’ailleurs P’accent sur les services offerts par I’Institut
Nazareth et Louis-Braille a la clientéle provenant de notre région.

Le portrait des activités de 'Institut Nazareth et Louis-Braille a été tracé 4 partir de la
documentation mise & notre disposition par |’établissement ainsi que des entrevues réalisées. Une
cueillette de données statistiques portant sur I’année 1997-1998 a aussi été faite.

Le présent document contient :

e

# une présentation générale de 1’établissement,
» un portrait de la clientéle en insistant particulierement sur celle provenant de la région de
Montréal-Centre,

une description des programmes et des services offerts,

\7.‘

une répartition du personnel clinique,

\4

une évaluation de 1’accessibilité des services,

YoV

une description de 1"articulation entre les établissements,

La conclusion constitue une synthése des principaux éléments caractérisant les interventions
réalisées par cet établissement.
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1. PRESENTATION GENERALE
¢ Mandat et budget

En vertu de la Loi sur les services de santé et les services sociaux, 1’ Institut Nazareth et Louis-
Braille est un centre de réadaptation spécialisé en déficience visuelle. 1l définit sa mission

comme étant de :

« dispenser une gamme compléte de services d’adaptation, de réadaptation,
d’intégration sociale, scolaire et socioprofessionnelle aux personnes ayant une
déficience visuelle des régions de Montréal-Centre, de la Montérégie et de Laval. »!

I’ Institut Nazaret et Louis-Braille a aussi le mandat de fournir des services aux clienteles des
régions de 1’Quest et du Nord du Québec ¢t méme a ’ensemble des régions du Québec pour
certaing services ultraspécialisés.

Pour I'année 1997-1998, son budget était de 7 346 162 $ pour ses activités principales. Ce
budget inclut le colit du programme des aides visuelles qui représente un montant de
1 586 434 $ pour la méme année de méme que les dépenses liées au programme Bibliothéque et
adaptation de l'information pour une somme de 10143908. Le budget des services de
réadaptation est de 3 775 070 $.

s  Services
L’ Tnstitut Nazareth et Louis-Braille offre des services aux personnes de tout dge ayant une

déficience visuelle, Ses services d’adaptation/réadaptation sont organisés, sur la base des ¢tapes
de vie et des territoires a couvrir, en quatre programmes :

» Développement petite enfance et intégration scolaire;

» Intégration communautaire et soutien a domicile-Montérégie-Laval;
» Intégration communautaire et soutien a domicile - Montréal,

» Intégration et autonomie socioprofessionnelle.

Institut Nazareth et Louis-Braille, Rapport annuel 1997-1998, p. 4.
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L’INLB offre aussi d’autres services qui s’adressent & tous les groupes d’age soit :

» Le programme de soutien professionnel qui assume le réle d’accueil, d’information et
d’orientation;

» Le programme de Bibliothéque et d’adaptation de I'information en médias substituts.

Ce programme est responsable de la production et de la diffusion de livres adaptés. Le
braille, le graphisme tactile, le sonore, le grossissement de caractéres et I’électronique
représentent les médias privilégiés dans le cadre des activités d’adaptation ou de
diffusion du programme.

L. Institut Nazareth et Louis-Braille posséde la seconde bibliothéque francophone en
importance, au plan mondial. Cette bibliothéque comprend plus de 13 800 titres en
braille ou en bande sonore et dessert ’ensemble du Québec ainsi que les francophones
hors Québec.

L’INLB joue aussi un role important de support a la collectivité. Il produit des revues
en braille intégral et en braille abrégé de type culturel tels Carrefour pour les adultes et
le Fouinard pour les adolescents. Un contrat est signé avec le MEQ pour la transcription
en braille de matériel pédagogique pour les éleves des écoles primaires, secondaires de
langue frangaise.

[’ Institut Nazareth et Louis-Braille, en plus de ses locaux situés a Longueuil, a ouvert en 1997,
un point de service a Montréal et un point de chute a Laval.

Une entente a été conclue avec ’Ecole d’optométrie de 1’Université de Montréal afin d’y
instatler un point de services pour y desservir une partie de la clientéle provenant de la région de
Montréal-Centre. L’ouverture de ce point de services représente un apport important pour le
développement de la recherche en basse vision ainsi que pour la formation en déficience visuelle.
1l permet aussi & L'INLB de se rapprocher davantage de sa clientéle résidant sur Pile de
Montréal et d’améliorer ainsi I’accessibilité a ses services.

Le présent document ne porte que sur les services d’adaptation/réadaptation et de soutien a
I"intégration offert & la clientéle ayant une déficience visuelle. De plus, autant que possible,
I"accent est mis sur les services visant la clientele de la région de Montréal-Centre.
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2. LA CLIENTELE
2.1 CRITERES D’ ADMISSION

L Institut Nazareth et Louis-Braille offre des services d’adaptation/réadaptation et de soutien a
I’intégration aux personnes de tout dge qui :

- ont une déficience visuelle telle que définie par la Commission des centres de
réadaptation en déficience physique et reprise par la RAMQ pour Paccés a l'aide
technique, soit :

« Toute personne qui, aprés correction au moyen de lentilles ophtalmiques
approprices, a Pexclusion des systémes optiques spéciaux et des additions a plus
4.00 dioptries, a une acuité visuelle de chaque «il inférieure 4 6/21(20/70) ou dont
le champ de vision de chaque wil est inférieur 4 60 degrés dans les méridiens 180
degrés ou 90 degrés et qui, dans 'un ou "autre cas, est inapte a lire, écrire ou a

circuler dans un environnement non familier»”

- fournissent un rapport ophtalmique et/ou optométrique attestant 'acuité visuelle et

le champ visuel.

Certaines exceptions peuvent cependant étre faites en ce qui concerne des personnes dont
1"acuité visuelle ne correspond pas tout a fait aux critéres d’admission tels que définis par la
RAMQ. Dans ces cas, des services de nature professionnelle seulement sont fournis et

aucune attribution dans le cadre du programme de la RAMQ ne peut étre effectuce.

L Institut Nazareth et Louis-Braille souligne les problémes existant en ce qui concerne les
situations considérées comme limites. [l s’agit, par exemple, des personnes dont un ceil ne
fonctionne pas du tout et dont ’autre est juste 4 la limite. Comme le critére de la RAMQ est
que les personnes doivent avoir une acuité de moins de 6/21 au meilleur il, celles-ci ne
sont donc pas en principe admissibles. Ces personnes dont la situation ne correspond pas
aux criteres d’acuité visuelle et de champ visuel requis pour étre éligible, peuvent vivre des
situations de handicap nécessitant des services de réadaptation. La position de I'INLB est
d’accepter de leur fournir certains services de support. Ces personnes ne sont cependant pas
¢ligibles au Programme d’aides visuelles de la RAMQ. Lorsque des aides sont requises,

Commission des centres de réadaptation pour personnes ayanl une déficience physique. Role et orientations des
établissements de réadaptation pour personnes ayant une déficience physique au Québec. Mai 1992, P. 13,
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d’autres sources de financement peuvent étre identifiées ou encore ces personnes doivent en
détrayer elles-mémes le cofit.

L’Institut Nazareth et Louis-Braille mentionne que les critéres du Québec sont considérés
comme étant a 'avant garde puisqu’ils sont moins restrictifs que ceux adoptés dans les autres
provinces et pays. Cette orientation est appréciée puisqu’elle permet de diminuer les situations de
handicap d’un plus grand nombre de personnes et également d’intervenir plus tdt dans le cas
d’une pathologie évolutive, ce qui signifie souvent une moins grande intensité de services. La
panoplie de services requis est & ce moment souvent moins lourde. Les établissements peuvent
donc jouer un réle plus préventif.

2.2 PROCESSUS B’ ADMISSION ET DE PRISE EN CHARGE

Le programme Soutien professionnel constitue la porte d’entrée en assurant les roles d’accueil,
d’information, d’inscription et d’orientation vers les différents programmes. Il joue aussi un role
de soutien et de référence auprés des intervenants et des partenaires de I’Institut Nazareth et
Louis-Braille, comme par exemple, les établissements du réseau de la santé et des services
sociaux ou de I’éducation, les organismes communautaires ou d’entraide, les organismes de
promotion et de défense des droits, les optométristes, etc.

L’équipe assure le suivi des usagers jusqu'a la confirmation de leur admissibilité et leur prise en
charge par le programme concerné. Elle est aussi responsable du suivi des usagers auxquels
|"établissement offre des services surspécialisés,

e Le processus de prise en charge

Le premier contact qui correspond & la demande de services se fait généralement par téléphone.
Les intervenants fournissent de l’information sur les services et expliquent les conditions
d’admission, soit la nécessité d’obtenir un rapport ophtalmologique ou optométrique afin de
déterminer leur admissibilité. Dés la réception du rapport, 1’évaluation est enclenchée. Pour la
clientele enfance, et surtout les bébés, il arrive que ’INLB amorce les interventions avant d’avoir
recu le rapport.

L objectif est cependant de s assurer de I"admissibilité des personnes avant d’ouvrir le dossier.
Les délais prévus entre le moment ou le rapport de 1’ophtalmologiste ou de 1’optométriste est
recu et la prise de décision pour ’admission ou non est d’une semaine. Un optométriste de

Institut Nazarcth et Louis-Braille -5-



’Institut est désigné afin de faire une analyse hebdomadaire des rapports externes recus pour

statuer de 1’admissibilité en fonction des critéres précédemment énoncés.

Trois situations peuvent se produire :

N
rd

%

Les personnes sont clairement admissibles, ce qui correspond & environ 90 % des demandes
recues. A ce moment, une premiére évaluation est faite par entrevue téléphonique afin
d’orienter la personne vers le programme pertinent et d’identifier les besoins les plus
urgents. Les personnes de moins de 16 ans et celles de plus de 70 ans sont directement
orientées vers le programme correspondant a leur groupe d’age. Le contact est fait a ce
moment par un intervenant de 'un de ces programmes. Pour les autres usagers, cette
premiére évaluation est d’abord faite par I’équipe du Soutien professionnel puis selon les
besoins exprimés, I’usager est orienté vers le programme concerné.

Les personnes sont admises sous réserve. Dans certains cas, le rapport de "ophtalmologiste
ou de I'optométriste ne permet pas d’infirmer ou de confirmer I"admission. Une évaluation
en basse vision est alors requise par 1'établissement afin de clarifier la situation. Suite a ce
rapport, une décision est prise par 1’équipe. Lorsque la personne est non admissible,
Pintervenant la référe vers des optométristes ou ophtalmologistes de [’extérieur ayant
Iexpertise pour assurer le suivi en basse vision. Selon la situation, des services ponctuels
d’adaptation/ réadaptation peuvent étre offerts.

Les personnes ne sont pas admissibles et sont référées vers des services extérieurs soit en
optométrie, en ophtalmologie ou auprés de toute autre ressource selon les besoins exprimés
par la personne.

Lorsque les personnes sont admissibles et orientées dans le programme concerné, un intervenant

pivot est assigné a chaque dossier. 1 s’agit d’un répondant qui assume le suivi de ['usager et la

coordination de son plan d’intervention. Celui-ci peut, méme aprés quelques années, le rappeler

directement pour recevoir d’autres services. Il peut aussi repasser par le service d’accueil qui

I’orientera vers son intervenant pivot. Dans tous les cas ou I'admissibilité de la personne est

confirmée sur réception du rapport externe, le premier service consistera a une évaluation de ses

besoins. Celle-ci sera d’abord sommaire et fait par entrevue téléphonique dans le cas des

personnes agées entre 16 et 70 ans. Il y aura, dans tous les cas, une évaluation globale des

besoins réalisée dans le milieu de vie de la personne par U'intervenant pivot qui précédera
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I’évaluation par "optométriste en basse-vision. Cependant, lorsque la personne est d’abord
admise sous réserve, le premier service suivant 1’évaluation sommaire réalisée par entrevue
téléphonique consistera a I’évaluation optométrique afin de confirmer I’admissibilité et, si tel est
le cas, procéder a Iattribution d’aides optiques. L’évaluation globale réalisée dans le milieu de
vie suivra tout comme la définition du plan d’intervention.

* Entente avec I’ Association montréalaise pour les aveugles

Les deux établissements se sont entendus sur le partage des clientéles en fonction de la
dimension linguistique. Au-deld de cette entente, le choix du client pour son lieu de services

demeure prioritaire.

Les deux établissements se sont aussi dotés d’une modalité d’information en ce qui concerne les
inscriptions. Ainsi ont-ils prévu s’informer mutuellement lorsque les inscriptions concernent ia
clientéle habituellement desservie par I’autre établissement. Lorsqu’une personne anglophone se
présente pour recevoir des services, I’Institut Nazareth et Louis-Braille peut I’accepter mais il en
informe 1’Association montréalaise pour les aveugles qui fait de méme pour la clientéle
francophone. Ce projet découle en partie de problémes posés par I’administration du programme
d’aide visuelle de la RAMQ. En effet, les deux établissements se sont retrouvés dans des
situations ot la RAMQ refusait de payer les aides visuelles puisque ce programme ne paie que
pour un appareil par personne et que celle-ci avait déja obtenu un appareil par 1’autre
établissement.

o Commentaires concernant la prise en charge des usagers

Un commentaire a été formulé par I'INLB en ce qui concerne la prise en charge des usagers.
[.’INLB constate qu’une partie de la clientéle qui pourrait bénéficier de leurs services ne leur est
pas référée ou ne leur est référée qu’apres plusieurs années. Ainsi, est-il souligné que certains
professionnels semblent méconnaitre les bénéfices des services de réadaptation et omettent de
référer leurs clients aprés I’annonce du diagnostic. 11 arrive méme dans certains cas que des aides
optiques soient vendus & des personnes qui auraient pu bénéficier du programme de gratuité des
aides de la RAMQ de méme que de services de réadaptation que ce soit au niveau des activités
de la vie quotidienne, des déplacements, du travail, etc.

Plusieurs usagers leur sont référés aprés avoir vécu des problémes visuels durant des années.
Leur situation s’est détériorée et ils vivent dans un isolement que 1’ensemble du processus de
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réadaptation aurait pu leur éviter ou a tout le moins en diminuer les tmpacts. I'INLB souhaite
donc une amélioration du processus de référence et envisage une démarche afin de sensibiliser

leurs partenaires du privé,

23 LE PROFIL DE LA CLIENTELE

L Institut Nazareth et Louis-Braille recourt a deux notions pour comptabiliser ses données sur les
usagers. L.a notion d’usagers inscrits concerne les dossiers qui demeurent ouverts. Il s’agit de
personnes qui ont pu étre desservies au cours des 5 derniéres années. L’INLB comptabilise aussi
le nombre d’usagers différents qui ont re¢u des services au cours de 1’année en cours.

Pour année 1997-1998, I’Institut Nazareth et Louis-Braille (INLB) a identifié avoir fourni au
moins un service a 4 107 usagers différents. Au 31 mars 1998, il comptait 5 440 usagers inscrits.

® La clientéle desservie

Ces informations ont été identifiées pour ’ensemble de la clientéle desservie ainsi que pour la
clientéle en provenance de la région de Montréal-Centre.

L’ensemble de la clientéle desservie par VINLB

Au cours de I'année 1997-1998, 4 107 usagers différents ont regu une prestation de services a
I"Institut Nazareth et Louis Braille, Cependant, la répartition par programme n’a pu étre faite que
pour 3 294 usagers soit, 81,2 % de la clientéle. Les 813 autres usagers sont composés d’usagers
dont le dossier est fermé (520 usagers) et pour lesquels leur systéme informatique n’est pas en
mesure de retracer le programme concerné. Les 293 autres usagers ont regu des services
ponctuels et n’ont pas été rattachés a un programme en particulier.

La méme situation prévaut en ce qui concerne les usagers ayant un dossier ouvert puisqu’au 31
mars 1998, 5441 usagers avaient un dossier ouvert. L’assignation a un programme a été
identifiée pour 85,5 % des usagers soit, 4649,
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Tableau 1: Identification des usagers différents ayant regu des services au cours de
I’année 1997-1998 et des usagers ayant un dossier cuvert au 31 mars 1998

qui ont pu étre assigné a un programme de réadaptation

Développement petite enfance et 519 15,8% 645 13,9%

intégration scolaire

Intégration et autonomie 664 20.3% 735 15,8%

socioprofessionnelle

Intégration communautaire et soutien 1079 32,7% 1601 34,5%

a domictle/Montréal

Intégration communautaire et soutien 047 28,7% 1546 33,2%
A domicile/ Montérégie et Laval

Soutien professionnel 85 2.5% 123 2.6%
Total des usagers assignés a

un programme 3294 100% 4649 100%
Total des autres usagers 813 791

NB total d’usagers 4107 5441

De ce tableau, il ressort que le plus gros volume de la clientéle de I'INLB est desservi par le
programme d’Intégration communautaire et soutien 4 domicile de Montréal puis par le
programme équivalent pour Ja Montérégie et Laval.

L’INLB n’a pas mis en place un programme spécifique pour la clientéle sourde-aveugle. Ces
personnes sont desservies par les différents programmes selon leur étape de vie. La majorité est
cependant regroupée dans le programme Intégration communautaire et soutien a domicile-

Montréal, qui comprend 65.5% des 110 usagers desservis selon cette problématique.
La clientéle de la région de Montréal-Centre

L’INLB a identifié le nombre total d’usagers différents en provenance de la région de Montréal-
Centre qui a bénéficié d’au moins une prestation de services au cours de ’année 1997-1998.
Pour P'ensemble de ses services d’adaptation/réadaptation, ce nombre atteint 2 023, ce qui
représente 49,2 % des usagers desservis au cours de 1’année. Pour les mémes raisons que celles
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préalablement mentionnées, 359 usagers, soit 17,7 % de la clientéle desservie n’a pu étre
assignée a un programme. Le tableau qui suit concerne donc 1 664 usagers.

Tableau 2 : Répartition par programme des usagers ayant re¢u une prestation

en 1997-1998 en provenance de la région de Montréal

Développement petite enfance 225 13,5%

intégration scolaire

Intégration et autonomie 337 20,2%

socioprofessionnelle

Intégration comm. et soutien a 1068 64,1%

domicile/Montréal

Intégration comm. et soutien a 11 0,7%

domicile/ Montérégie et Laval

Soutien professionnel 23 1,4%
Total des usagers assignés a

un programme 1664 100%
Total des usagers non

assignés 2 un programme 359

Total des usagers 2023

Le volume le plus important de la clientele est bien siir, desservi par le programme d’intégration
communautaire et soutien a domicile de Montréal. Le programme Intégration et autonomie
professionnelle ainsi que le programme Développement petite enfance intégration scolaire, situés
a Longueuil, desservent aussi un volume important de clientele en provenance de la région de
Montréal-Centre.

¢ Principales caractéristiques de la clientéle
Lorsque possible, 'INLB a fourni des statistiques spécifiques pour la région de Montréal-Centre.

Cette partic comprend donc a la fois des données spécifiques et des données générales pour
"ensemble de la clientéle.
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Des données présentées en annexe, il ressort que :

—

L’INLB dessert principalement des usagers dgés. En effet, le tableau suivant indique
qu’environ 50 % de la clientéle a 65 ans et plus.

Tableau 3 : Age de la clientéle

0- 4 ans 2,5% 2,3%
5-17 ans 7,7% 5,3%
18-64 ans 40,7% 41%
65 ans et plus 49,1% 51,4%
Total 100% 100%

La répartition des usagers ayant un dossier ouvert au 31 mars 1998, selon la région de
provenance, fait ressortir que 46,6 % des usagers proviennent de la région de Montréal-
Centre.

e pourcentage de la clientéle en provenance de la Montérégie est de 36,4 % et de Laval
de 7,8 %. L’INLB a donc 9.2 % de sa clientéle qui provient des autres régions. Ce qui
explique son mandat au niveau des services surspécialisés.

Sur le territoire de la région de Montréal-Centre, 4 territoires de CLSC contiennent prés
de 40 % de la clientéle, soit :

Mercier-Anjou: 12,8 %

Montréal-Nord : 10,3 %

Rosemont : 8.3 %

Ahuntsic : 7.5 %

La répartition des usagers selon la source de référence n’a pu étre faite que pour les
nouvelles demandes et concerne donc 552 usagers®. Les données fournies indiquent que
globalement les références proviennent principalement des cliniques privées (61,2 %),
des centres de réadaptation (14,1 %) et des hdpitaux de courte durde (12,3 %).

Celte donnée n'était pas compilée dans le systéme d’information-clientéle en vigueur les années précédentes. Pour répondre 4
cette demande, 'établissement aurait di consulter chacun des dossiers. Ainsi, s’est-il limité & fournir 'information pour
I"année en cours. Cette donnée constitue, 4 leur avis, une indication valable de la situation générale.
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Cependant, il faut noter que parmi les personnes référées par les cliniques privées, il
arrive fréquemment que ce soit a la suite de la demande de la personne elle-méme au
professionnel de la clinique.

Les principales sources de référence varient cependant selon le programme concerné.
Ainsi, dans le programme visant la clientéle pédiatrique et scolaire, les principales
sources de référence sont : les hdpitaux de courte durée, 47, % et les cliniques privées
26,2 %. Dans le programme d’Intégration et autonomie professionnelle, les deux
principales sources de référence sont les centres de réadaptation et les cliniques privées.
Dans le programme communautaire et de soutien & domicile, tant & Montréal qu’en
Montérégie/Laval, la principale source de référence est la clinique privée. La deuxieme
étant les centres de réadaptions avec 26,6%.

=  Le taux de roulement* de I’ensemble des usagers inscrits est de 18,9 %. Il n’a pas été
possible de calculer ce taux par programme puisque le nombre de dossiers fermés dans
chacun des programmes n’a pu étre fourni. Cependant, I’Institut indique que le taux de
roulement le plus important est noté dans les programmes Intégration communautaire et
soutien a domicile.

3. LES PROGRAMMES D’ADAPTATION/READAPTATION

Depuis septembre 1995, I'Institut Nazareth et Louis-Braille a organisé ses programmes
d’adaptation/réadaptation en fonction des étapes de vie de sa clientéle.

[.a majeure partie de la clientéle desservie, méme si elle est considérée comme légalement
handicapée visuelle selon les normes en vigueur au Québec, a une vision. Afin de donner un
ordre de grandeur, I'INLB mentionne qu’environ 10 % de sa clientéle est aveugle, 10 % trés peu
voyante. Le reste de sa clientele, soit 80 %, est voyante mais posséde une acuité qui varie
énormément. Les interventions en adaptation/réadaptation visent donc majoritairement a
améliorer cette vision et a favoriser le développement ou le maintien de I’autonomie des usagers.

Les grandes catégories de services (basse-vision, orientation-mobilité, communication, activités
de vie quotidienne, support psychosocial) sont offertes dans chacun des programmes méme si les
stratégies et les objectifs d’intervention de méme que I'intensité varient en fonction de 1’dge de la

4 £ . . . . N il .
Le taux de roulement est calculé ainsi : le nombre de départ dans I'année/ le nombre total dusagers inscrits au cours de

I"année.
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clientele. Un intervenant pivot est nommé dans chaque dossier et il assume le rdle de répondant
aupres de 1’usager.

Chacun des programmes qui suit est appelé a offrir des services d’une part, a la clientéle sourde-
aveugle et d’autre part, des services surspécialisés aux usagers provenant des autres régions.

3.1 DEVELOPPEMENT PETITE ENFANCE ET INTEGRATION SCOLAIRE
o 1.a clienteéle

Ce programme dessert les enfants d’4ge préscolaire ou scolaire (des niveaux primaire,
secondaire, collégial et universitaire) ayant une déficience visuelle et provenant principalement
des territoires de la Montérégie, de Montréal-Centre et de Laval. Le pourcentage des usagers
considérés comme complétement aveugles est évalué a environ 5 % a 10 % de I’ensemble de la
clientéle.

Environ le tiers des usagers rejoints par ce programme ont plus de 18 ans puisqu’ils sont suivis
par cette équipe tant qu’ils fréquentent le milieu scolaire. Ainsi, la répartition des usagers de ce
programme provenant de la région de Montréal-Centre indique que 20 % des enfants ont entre 0
et 4 ans, 44,5 % entre 5 et 17 ans, 35,5 % plus de 18 ans.

[’INLB a décidé de concentrer dans une seule équipe tous les services a cette clientéle, moins
nombreuse, afin d’assurer une meilleure continuité des services. Ce choix favorise le
regroupement de 1’expertise et facilite aussi ’interrelation avec le réseau de 1’éducation.

s Les services

Les références pour ce programme proviennent beaucoup des hopitaux tels, [’hdpital Ste-Justine
et I"hopital de Montréal pour enfants. Dés que le diagnostic est posé, les enfants sont orientés
vers le centre de réadaptation.

Les intervenants mettent en ceuvre un ensemble de moyens pour développer I’autonomie de
I’enfant d’age préscolaire et celle de ’enfant ou de ’adolescent en processus de scolarisation. Ils
interviennent dans le milieu de vie naturel, que ce soit & la maison, a {’école ou dans le quartier.
La famille est considérée comme le client des services au méme titre que I’enfant ayant une

déficience visuelle.
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[.’intervention débute par 1’évaluation globale des besoins qui se fait depuis quelques années a
domicile. Cette approche a d’ailleurs été adoptée par tous les programmes et elle est aussi utilisée
pour les services d’adaptation/réadaptation. Compte tenu du type de handicap, il s’agit, pour
I”équipe, de la meilleure fagon de se rendre compte de la situation, de procéder & I’adaptation a la
vie quotidienne, de mieux prioriser les besoins pressants et d’assurer 1’application directe par la
personne des connaissances acquises au cours du processus de réadaptation sans qu’elle ait &
procéder a un transfert. Pour les trés jeunes enfants, ’optométriste va a domicile faire les
évaluations et obtient des résultats supérieurs aux évaluations en salle d’examen.

Les interventions débutent par I’évaluation des capacités visuelles et attribution d’aides
permettant un fonctionnement visuel optimal. Par la suite, 1’objectif est la stimulation précoce de
I"enfant et son développement de I’autonomie dans la vie quotidienne. Un support psychosocial
est aussi assuré a ['enfant et a sa famille. Dans ces interventions auprés de la petite enfance, le
programme a adopté un fonctionnement par équipe potentielle. Ceci implique que deux ou trois
intervenants, selon la complexité de la situation, suivent I’évolution du jeune et participent aux
discussions de cas pour I’¢laboration et la révision du plan d’intervention, et ce, méme si les
besoins du jeune ne requierent les services que d’un intervenant.

L’équipe assume aussi des responsabilités en ce qui concerne les services surspécialisés et
supplétifs. Ainsi les intervenants peuvent se déplacer dans les régions pour faire des évaluations
el des suivis en fonction de la demande du centre. La politique est de faire par la suite le point
avec le centre de réadaptation qui gere 1’ensemble du plan de services dans la région de
résidence.

Travail en milien scolaire

Selon I'dge des enfants, 'équipe est aussi appelée a travailler avec le milieu scolaire. Deux
aspects sont couverts. D’une part, des services d’adaptation sont offerts aux enfants qui
fréquentent 1’école spécialisée (I’école Jacques-Ouellette ou autres) et d’autre part, le suivi des
enfants qui fréquentent les écoles réguliéres est assuré.

L. école primaire Jacques-Ouellette, située & Longueuil, joue un réle suprarégional et dessert les
enfants qui viennent de différentes régions. Elle regroupe beaucoup de jeunes qui ont une
déficience visuelle importante associée a d’autres déficiences. L'INLB offre les services de
réadaptation requis, soit notamment 1’évaluation de 'acuité visuelle et des aides requises, les
services d’orientation-mobilité, les services d’évaluation pour I'attribution d’aides informatiques

et d’entrainement a leur utilisation, les services de support a l'intégration scolaire. Le
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programme offre également ces services dans d’autres commissions scolaires telle la
Commission scolaire de Montréal (CSDM).

Le partage des responsabilités entre les deux réseaux prévoit que 1’école est responsable de
’enseignement du braille aux enfants. Lorsqu’il s’agit de personnes plus dgées dont la déficience
visuelle est acquise et qui fréquentent des niveaux collégial ou universitaire, I'INLB devient

alors le responsable de ce service.

Pour les enfants qui intégrent les écoles réguliéres, I'INLB fournit les services leur permettant de
se déplacer vers et dans 1’école. [.’équipe travaille aussi en collaboration avec les professeurs
itinérants de 1’école Jacques-Ouellette ou de la CSDM. Des plans d’intervention conjoints sont

préparés,

L’ INLB mentionne que 1’accessibilité aux aides informatiques est limitée au niveau de I’école
primaire. Certains parents doivent débourser afin que leurs enfants puissent en obtenir ou
d’autres sources de financement sont recherchées par les intervenants. Des restrictions existent
aussi pour les étudiants des CEGEP et des universités. L’INLB assume |’entrainement adapté.

Les interventions aupres des enfants ayant de multiples handicaps

L’INLB mentionne desservir beaucoup d’enfants multihandicapés. 11 est souligné qu’il y a moins
d’enfants n’ayant qu’un handicap visuel. Cette réalité¢ les amene donc a préparer des plans de
services conjoints avec les établissements responsables des interventions de réadaptation en
déficience motrice, en déficience auditive ou en déficience intellectuelle. Ce travail en étroite
collaboration fait que I'INLB se déplace dans les autres établissements comme par exemple a
’hdpital Marie Enfant ou intervient conjointement dans le milieu du jeune.

En ce qui concerne les services a offrir, I'INLB considére que le partage des roles avec les autres
établissements est clair. Des zones grises ont déja existé surtout lorsque I'INLB était en mesure
d’offrir des services de physiothérapie ou d’ergothérapie plus importants que ceux qu’il offre
présentement. La présence de ces services suscitait des attentes des autres établissements qui
souhaitaient une prise en charge de ’ensemble des responsabilités incluant celles relevant de la
déficience motrice. Le fait de se centrer sur les services spécifiques a la déficience visuelle en
réduisant les services d’ergothérapie et de physiothérapie a clarifié le role de 1’établissement et
réduit I'attente de ses collaborateurs. Actuellement, lorsque leur clientéle a besoin de ces
services, une démarche est faite auprés des établissements de réadaptation concernés.
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Lorsqu’un jeune a une déficience visuelle associée a d’autres incapacités ou déficiences, 'INLB
joue un rdle important dans la coordination du plan de services mais il interpelle ses collégues
des autres établissements de réadaptation. Une bonne collaboration est établie. A ce titre,
PINLB mentionne travailler étroitement avec 1’hdpital Marie Enfant, avec les CRPDI et avec
I'Institut Raymond-Dewar. Avec ce dernier établissement, 'INLB assume d’ailleurs des
responsabilités conjointes en ce qui concerne la surdicéeité. L’Institut Raymond Dewar a le
mandat national de les desservir et il offre des services en concertation avec I'INLB pour ce qui
est notamment des services d’orientation-mobilité que requiérent ces personnes. La notion de
sourd-aveugle devrait, selon eux, étre clarifiée ainst que leur réle spécifique comme services
surspécialisés en complémentarité avec les responsabilités assumées dans les régions.

3.2 PROGRAMME INTEGRATION ET AUTONOMIE SOCIOPROFESSIONNELLE
e La clientéle

Ce programme dessert des personnes entre 16 et 70 ans qui sont en situation d’emploi ou qui se
cherchent un emploi. Les données sur I'dge de la clientéle en provenance de la région de

Montréal-Centre dans ce programme indiquent que la presque totalité des usagers a entre 18 et
64 ans, soit 98,8 %.

Le programme dessert les trois régions et rejoint a la fois des usagers qui étaient déja suivis par
le programme Petite enfance et qui continuent, ainsi qu'une partic de nouveaux inscrits. Le
programme offre également, a 'instar du programme précédent, des services surspécialisés
aupres des clientéles des autres régions. Ces services visent essentiellement I’entrainement aux
aides informatiques en mode braille et sonore, les services d’entrainement & ['utilisation d’un
chien-guide et des services d’expert-conseil notamment en ce qui concerne 1 orientation
professionnelle. Concernant |’entrainement a 1’utilisation du chien-guide, service offert dans les
locaux de la Fondation Mira et en partenariat, le programme couvre les besoins de I’ensemble de
la clientéle de I’établissement.

¢ Les services

Le programme offre des services d’adaptation/réadaptation aux usagers dans le but de favoriser
leur maintien, leur intégration ou leur réintégration au travail. Le programme vise a couvrir
'ensemble des besoins d’adaptation, de réadaptation et d’intégration de la personne et ne
s"occupe pas uniquement de la spheére travail. L’équipe offre des services de réadaptation
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fonctionnelle afin de permettre a la personne ayant une déficience visuelle de développer son
plein potentiel d’autonomie au niveau des activités de la vie quotidienne, des déplacements et
des activités de communication écrite qui sont souvent un préalable a toute démarche

d’intégration socioprofessionnelle.

Les usagers sont dirigés vers ce programme lorsqu’ils sont en situation de travail ou en démarche
d’emploi. Ainsi, les intervenants peuvent aider la personne déja en emploi a aménager son milieu
de travail et a revoir la fagon d’exécuter ses taches a partir de ses capacités visuelles résiduelles.
L objectif visé par leurs interventions est de permetire a la personne de maintenir son emploi.
Lorsque la personne est sans emploi et qu’elle souhaite intégrer ou réintégrer le marché du
travail, ils peuvent entreprendre avec elle une démarche d’orientation professionnelle et de
développement des compétences et des capacités de travail.

Les interventions consistent, 14 aussi, d’abord en ’évaluation des besoins, tant sur le plan visuel
que sur le plan des capacités et incapacités fonctionnelles. L’entrainement & 1’utilisation de
différentes techniques, soit 1’utilisation de la canne blanche ou d’un chien guide en vue de se
déplacer avec aisance et ['utilisation d’aides adaptées aux différentes tidches quotidiennes tels
I'alimentation, I’hygiéne, ’habillement, les loisirs fait aussi partie des services. Le spécitique de
ce programme consiste en I'évaluation de postes de travail et des types d’aides requises et la
formation sur les aides, dans les trois modes de communication (braille, sonore et
grossissement). Auprés de cette clientéle, le programme assume [’enseignement du braille

intégral ou abrégé.

Les principaux services impliqués sont donc I’orientation-mobilité, 1I’évatuation en basse vision,
les activités de la vie quotidienne, le support psychosocial, la communication braille et
informatique et le conseiller en orientation professionnelle.

La formation comme telle en employabilité est assumée en collaboration avec d’autres
organismes dont beaucoup d’organismes communautaires. Ainsi, ’équipe travaille en
collaboration avec 'ensemble des programmes pour le développement de 'employabilité,
comme par exemple les SEMO (service d’emploi et de main-d’ceuvre).

Ce programme met fin a ses interventions dés que la personne n’est pas ou n’est plus en situation
d’emploi ou de recherche d’emploi.
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33 PROGRAMME INTEGRATION COMMUNAUTAIRE ET SOUTIEN A DOMICILE

Compte tenu du volume de la clientéle et de la préoccupation de se rapprocher des usagers, ce
programme a été divisé par territoire. L accent est ici mis sur le programme de la région de
Montréal-Centre; les deux programmes offrent cependant les mémes services.

+ La clientéle

Ce programme rejoint les adultes de tout dge qui ne sont pas en processus d’intégration scolaire
ou professionnelle mais il dessert principalement une clientéle dgée. La répartition selon I’age de
la clientele en provenance de la région de Montréal-Centre indique que 74,2 % des usagers ont
65 ans et plus et 25,8 %, entre 18 et 64 ans.

L’INLB mentionne que la proportion des usagers de ce programme complétement aveugles n’est
pas €levée. La plupart des usagers ont un résidu de vision et les interventions visent 4 maximiser
I'utilisation de leur résidu visuel. Les principaux problémes rencontrés chez la clientéle de 65 ans
et plus sont la dégénérescence maculaire, ce qui signifie qu’il s’agit d’une déficience visuelle
acquise depuis peu de temps. A ce titre, ce programme comprend beaucoup de nouveaux inscrits.

Ce programme dessert aussi les personnes sourdes aveugles, les personnes ayant des maladies
évolutives comme par exemple la sclérose en plaques, les personnes ayant des problémes de
santé mentale. Il intervient aussi auprés des personnes qui ont eu un traumatisme cranio-cérébral
ou un accident vasculaire cérébral qui produit des problémes cognitifs et une déficience visuelle,
souvent au niveau des champs visuels. Les interventions sont centrées sur les aspects reliés a la
deéficience visuelle mais les intervenants doivent tenir compte de la situation générale dans le
processus de réadaptation.

Les usagers desservis peuvent vivre a domicile, en résidences privées ou publiques ou participer
a des centres de jour.

* Les services

Le programme dessert le plus gros volume de clientéle mais les interventions y sont plus
ponctuelles et courtes comparativement aux autres programmes.
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Le programme de la région de Montréal-Centre dispense toute la gamme de services disponibles
A I'Institut Nazareth et Louis-Braille. Il fournit les services d’évaluation en basse vision, le
comptoir des aides techniques du programme de la RAMQ et les services
d’adaptation/réadaptation.

Depuis octobre 1997, les services en basse vision du point de services sont dispensés par 3
optométristes spécialisés de 1’Ecole d’optométrie pour un total de 35 heures qui assument
également le volet enseignement. [’entente offre I’accés a des services spécialisés de 1’école, tels
que 1’¢lectrophysiologie, le potentiel visuel évoqué, les normes d’éclairage en basse vision et
tout un éventail de services techniques directs disponibles a la clinique universitaire publique.

Les interventions visent & développer |’autonomie des personnes afin de favoriser leur maintien a
domicile et une meilleure intégration dans la communauté. Les interventions débutent aussi par
I’évaluation globale des besoins ainsi que par I’évaluation des capacités visuelles et ’attribution
d’aides permettant un fonctionnement visuel optimal. Pour les personnes dgées, des évaluations

optométriques peuvent exceptionnellement étre réalisées a domicile.

Les interventions portent beaucoup sur les activités de la vie quotidienne, I’autonomie dans les
déplacements et 'intégration dans la communauté et dans les loisirs. Les besoins nécessitent
eénéralement une moins grande intensité de services que pour les adultes actifs, par exemple.

D’autres services peuvent étre offerts selon les besoins des usagers du programme, soit la
communication conventionnelle et le braille, le support psychosocial et I’intégration sociale de la
personne.

Les activités de réadaptation se font en étroite collaboration avec d’autres organismes tels les
CLSC, les organismes communautaires, les hopitaux, les CHSLD, les centres de jour et les
résidences privées pour personnes Agées. Les interventions réalisées par ['équipe de ce
programme sont complémentaires au travail fait par les CLSC. Ainsi, aux personnes qui vivent a
domicile, les CLSC peuvent offrir des services de maintien a domicile, alors que I'INLB leur
offre des services d’adaptation pour rester autonomes. L’INLB travaille de concert avec les
CLSC et assume les évaluations et les adaptations sur une courte période. Ces aspects ne sont pas
couverts par les CLSC.

L' INLB est conscient qu’il pourrait offrir plus de services a ces personnes mais cela signifierait
créer des listes d’attente. I1 mentionne avoir fait le choix de chercher a desservir Pensemble des

personnes qui recourent & ses services sans trop de délai, ce qui I’a amené a diminuer la quantité
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des services. Il doit cependant faire face a une augmentation importante de la clientéle avec le
vieillissement de la population.

Les interventions en CHSLD et en résidences privées

L’équipe est aussi impliquée dans les CHSLD et les résidences privées. Le personnel clinique
fait 4 la fois de l’intervention directe auprés de la clientele ¢t de la formation reliée a la
déficience visuelle auprés des employés des établissements. Les interventions réalisées ne sont
pas trés longues. Les besoins sont aussi importants mais beaucoup plus limités puisqu’il ne s’agit
pas ici d’acquérir une autonomie permettant de vivre seule.

Assumant le mandat de desservir les personnes de tout dge ayant une déficience visuelle,
’Institut Nazareth et Louis-Braille considére qu’il doit desservir I’ensemble de cette population
quel que soit son lieu de résidence. Evidemment, lorsque la personne est prise en charge dans un
milieu d’hébergement, ses besoins d’adaptation et de réadaptation vont étre relativement limités
et se concentrent autour du déplacement a intérieur et autour de la résidence, d’activités de
lecture, de la participation aux loisirs de la résidence, etc. Les objectifs d’intervention différent
d’une personne vivant dans sa résidence personnelle de méme que les stratégies d’intervention
puisque les intervenants vont travailler en étroite collaboration avec le personnel du milieu
d’hébergement.

Les interventions en centres de jour

L’INLB ne gére pas un centre de jour mais intervient de deux fagons aupres des centres de jour :
il peut assurer le suivi d’un usager qui va dans un centre de jour et il peut faire de la formation
aupres des professionnels qui travaillent en centres de jour. Il collabore aussi a un projet pilote de
groupe d’entraide pour personnes Agées en évaluant les impacts psychosociaux sur la
réadaptation et ’acceptation de la déficience visuelle.
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4. LE PERSONNEL CLINIQUE DES SERVICES D’ADAPTATION/ READAPTATION

L’information couvre I’ensemble du personnel clinique de 1’Institut Nazareth et Louis-Braille. 11
n’est pas possible d’identifier le personnel assigné a la clientele en provenance de la région de
Montréal, sauf bien s{ir, pour le programme spécifique organisé pour desservir cette clientéle. Le
personne! des autres programmes dessert I’ensemble de la clientele.

4.1 IDENTEFICATION DU PERSONNEL CLINIQUE EN ADAPTATION/READAPTATION

L’Institut Nazareth et Louis-Braille disposait en 1997-1998 de 51.4 postes cliniques ETC qut se
répartissent ainsi selon les programmes :

Tableau 4 : Répartition du personnel clinique selon les programmes en ETC

=
Développement petite enfance et intégration scolaire 12,4
Intégration et autonomie socioprofessionnelle’ 14
Intégration communautaire et soutien a domicile/ 10,5
Montréal-Centre

Intégration communautaire et soutien a domicile 11,5
Laval/Montérégie

Soutien professionnel 2
Services d’aides techniques [
TOTAL 51,4

Ce programme disposait pour "année 1997-1998 de 2 postes ETC d’éducatcurs assignés au Service d’apprentissage des
habitudes de travail,
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La répartition selon les services est présentée dans le tableau 5

Tableau 5 : Répartition des postes ETC selon les disciplines

fites 2

Agent de réadap. en déficience visuelle 32
Ergothérapie 0.2
Physiothérapie 0,2
Optométrie® 4
Psychologie 3
Spécialiste en Orientation/mobilité 12
TOTAL 51,4

Les agents de réadaptation constituent la majeure partie des intervenants. Ces intervenants ont le
méme titre d’emploi mais occupe des fonctions différentes selon le réle qui leur est assigné :
braille, informatique, activités de vie quotidienne.

L’INLB mentionne qu’une partie de ceux-ci détiennent un dipléme de 2° cycle, de I’Université
de Sherbrooke, qui n’existe plus. Le besoin d’un programme de formation adaptée a ce type
d’intervention est donc soulevé.

L’INLB souhaite mieux couvrir |’aspect psychosocial des besoins des personnes. Il escomptait,
dans le cadre des transferts en provenance des CSS, obtenir des postes de travailleurs sociaux
mais tel ne fut pas le cas. Ce volet des services est présentement couvert en partie par les agents
de réadaptation et les psychologues mais I'INLB est conscient que de nombreux besoins ne sont
pas comblés a ce niveau. Il souhaiterait pourvoir développer davantage de services & ce niveau.

4.2 REPARTITION DES HEURES TRAVAILLEES PAR PROGRAMME

La répartition des heures travaillées par programme et par discipline se retrouve en annexe. La
moyenne des heures travaillées par usager selon les différents programmes est ici présentée.
Cette donnée fournit une indication de Pintensité¢ des services offerts a chaque groupe de
clientéle.

n poste d’optométriste ETC, réparti entre trois optométristes, leur est alloné dans le cadre de 'entente avee ["Université de
Montréal.
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Tableau 6 : Répartition des heures travaillées par programme

Développement petite enfance et 36,6

intégration scolaire
Intégration et autonomie professionnelle 39.1
Intégration communautaire ¢t soutien a 17.5

domicile Montérégie/ Laval

Intégration communautaire et soutien a 14,7

domicile Montréal

Ces données confirment que les interventions réalisées auprés des personnes Agées qui
constituent la majorité des usagers des programmes Intégration communautaire et soutien a
domicile sont plus ponctuelles que celles réalisées dans les autres programmes.

5. L’ACCESSIBILITE DES SERVICES

Il avait été décidé pour les fins de cette étude de mesurer "accessibilité aux services en
considérant, a une date donnée, le 20 novembre 1998, le nombre de personnes pour lesquelles
une demande de service a été regue et qui attendent pour au moins un service.

L Institut Nazareth et Louis-Braille indique ne pas avoir de listes d’attente et n’a donc pas fourni
d’information sur cet aspect. Comme déja mentionné, I'orientation privilégide est de faire
I"évaluation des besoins et d’ajuster les services en conséquence. Cet ajustement les améne a
pondérer les services afin de les rendre disponibles & ’ensemble des personnes qui font une
demande.

L’INLB mentionne que beaucoup plus de services, surtout en ce qui concerne les personnes
dgées, pourraient étre offerts 4 chacune. A ce moment-la, I’établissement aurait des listes
d’attente. L ¢tablissement a choisi comme organisation de donner un peu moins de services afin
d’étre en mesure d’en offrir a tout le monde.
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Dans ce contexte, I'INLB a plutét fourni une liste compléte des nouvelles inscriptions regues
entre le 1% septembre et le 20 novembre 1998 des personnes en provenance de la région de
Montréal-Centre afin de nous faire part de leur délai de traitement des demandes. Cette liste
indique les dates de demande, les dates d’inscription et les dates des services rendus. Méme s’il
ne s’agit pas de demandes en attente, cette liste a ét¢ utilisée afin de calculer les délais moyens
de traitement des demandes. Cette information est présentée a titre indicatif et ne peut donc étre
comparable aux données fournies par d’autres établissements en ce qui concerne leurs listes
d’attente.

La liste fournie par 'INLB comprend 135 inscriptions’. Les informations suivantes ont pu étre
dégagées :

> La répartition par programme indique que la majorité des demandes concerne le
programme &’ Intégration communautaire et de soutien a domicile. En effet, pour les 131
usagers déja assignés 4 un programme, la répartition est la suivante :
> Développement Petite Enfance : 4 %
> [ntégration socioprofessionnelle : 1,8 %
> [ntégration communautaire et soutien a domicile :75 %
> Soutien professionnel :19,2 %

» L’ 4ge des usagers. La répartition selon les groupes d’age indique que 77,8 % des usagers
ont 65 ans et plus. Le groupe des 18-64 ans représente 19,3 % des demandes.

\d

La principale source de référence est les cliniques privées avec 05,2 % de toutes les
demandes. Les autres sources de référence sont les établissements de réadaptation 9,6 %,
les organismes communautaires 8,1 % et les hopitaux de courte durée 7,4 %.

» Les délais de traitement :
<> [Les délais d’admission. Le calcul des délais écoulés entre la date de la demande et la

date d’admission des 133 demandes ayant une date d’admission indique un délai
moyen de 7,1 jours.

La listc comprenait en fait 139 inscriptions. Quatre inscriptions n’ont pas été retenues puisque deux de celles-ci ont été
fermées et deux autres n’ont pas de dates de demandes de services. 135 demandes ont donc été considérées.
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> Les délais pour I’obtention du premier service. Ce calcul a été fait en considérant le
temps écoulé entre la date de la demande et la date d’intervention de I'intervenant
pivot nommé pour chaque usager dans les différents programmes®.

Le délai moyen écoulé est de 1,3 mois. La répartition selon le temps réel d’attente
indique que 49 ont été vus par 'intervenant pivot en de¢a d’un mois, 36 entre 1 et 2
mois et 18 aprés deux mois et plus. Diverses raisons peuvent cependant expliquer ce
délai comme par exemple, la nécessité de procéder préalablement a I'examen en
basse vision afin de s’assurer de I’admissibilité¢ de la personne. Parmi les usagers
considérés ici, 15 sont d’ailleurs dans cette situation. Ceci influe donc sur les délais
de prise en charge par ’intervenant pivot.

> Le délai pour I’obtention du service en basse vision. Le calcul de ce délai a ét€ fait en
considérant le temps écoulé entre la date de demande de services et la date du service
offert en basse vision.® Le délai moyen est de 2,4 mois. La répartition selon le temps
d’attente réel indique que 6 ont obtenu ce service en moins d’un mois, 68 ont attendu
entre 1 et 3 mois et 21 plus de 3 mois.

Le calcul des délais concernant le traitement des nouvelles demandes de services regues entre le
1“" septembre et le 20 novembre 1998 illustre Iorientation de I’¢tablissement. En effet, leur
choix de procéder rapidement a I’évaluation en vue de I’admissibilité a déja été mentionné. Cette
démarche est faite dans un délai moyen de 7,1 jours pour les demandes considérées. L’INLB a
aussi fait part de son choix d’adapter, autant que possible, I'intensité des services offerts aux
demandes recues afin de pouvoir répondre 4 'ensemble des usagers et ce, sans créer de liste
d’attente a I’entrée. Des délais existent cependant pour ce qui est de I’obtention des services en
basse vision.

Ce choix de fournir des services rapidement a ’ensemble des usagers fait que I’établissement a
réduit ’intensité des services offerts a ce qui lui semble étre le minimum permettant d’assurer
I'impact nécessaire.

Pour ce calcul, nous n’avons retenu que les usagers pour lesquels une date d’intervention de 'intervenant pivot était indique.
l.a date de demande de services devait aussi &tre préalable a la date du premier service. 103 usagers se relrouvaient dans cette
situation.

Ce caleul a été fait & partir de 93 usagers pour lesquels une date de services en basse vision était indiguée. Celle-ci devait
aussi étre postérieure 4 la date de demande de services.
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De plus, 'INLB souligne que la RAMQ s’appréte a adopter un nouveau réglement modifiant les
régles actuelles pour lattribution d’aides informatiques adaptées. En effet, les changements
annonceés vont permettre a une partie de la clientéle actuellement non admissible aux aides
informatique adaptées d’y avoir acces. Il s’agit notamment de personnes n’étant ni aux études ou
au travail ou considérées comme travailleur autonome et répondant a certains critéres d’acuité.
Ces changements vont entrainer une hausse de la demande de services concernant [’ attribution et
I’entrainement a des aides informatiques adaptées. Actuellement, 50 personnes sont en attente de
I’application de ce nouveau décret. Il est difficile d’évaluer précisément la hausse de clientele

pour ce service.

6. L’ARTICULATION ENTRE LES ETABLISSEMENTS

L’Institut Nazareth et Louis-Braille, de par la clientéle de tout dge qu’il dessert et ses mandats
de services surspécialisés, travaille en concertation avec plusieurs établissements, réseaux et
organismes communautaires. L’intention ici est de faire ressortir ces principales collaborations
en insistant particuliérement sur celles qui représentent des enjeux.

* Les hopitaux de courte durée

Une partie des références proviennent des hopitaux qui établissent le diagnostic. Un des
objectifs de I'INLB est d’améliorer les références en ce qui concerne la clientéle adulte et
personnes 4gées. Il mentionne a cet effet les personnes ayant besoin de services suite a un
traumatisme pour lesquels les €tablissements auraient intérét a recourir plus rapidement a leur
expertise. Leurs intervenants sont demandés lorsque les personnes sont dans les établissements
de réadaptation depuis un certain temps alors que des interventions préalables seraient

bénéfiques.

Comme déja souligné, 'INLB trouve qu’une partie de la clientele dgée lui est référée aprés avoir
vécu avec des problemes visuels durant de nombreuses années sans avoir bénéficiée de toute
’aide adaptée et des services de réadaptation. Le recours a des services d’aides appropriées
pourrait éviter la détérioration de la situation de plusieurs personnes. Ainsi est-il mentionné le
cheminement classique qui est la perte de vision, la diminution de 'autonomie et des capacités
cognitives de la personne, la prise en charge par les services des CLSC puis la référence vers des
ressources d’hébergement. Alors qu’une intervention appropriée pourrait prévenir ces situations
et en retarder 1’échéance. L’INLB souhaite donc sensibiliser ses partenaires et améliorer les
mécanismes de référence.
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* Les centres de réadaptation de 1a région de Montréal-Centre
Les établissements de réadaptation en déficience motrice et intellectuelle

[.”INLB travaille en concertation avec les établissements de réadaptation en déficience motrice et
intellectuelle afin d’assumer la prise en charge des enfants et des adultes ayant de multiples
déficiences. [l mentionne étre particuliérement en lien avec I’hdpital Marie Enfant, le centre
Lucie-Brunecau ou I'Institut de réadaptation de Montréal pour la clientéle ayant aussi une
déficience motrice. Il a également des liens avec les centres de réadaptation en déficience
intellectuelle, notamment ceux de Montréal.

Des plans de services sont préparés en collaboration et le partage des responsabilités avec le

réseau de la déficience motrice et de la déficience intellectuelle leur apparait clair.
L’Institut Raymond-Dewar

[’ INLB travaille d’une maniére particuliére avec 1'Institut Raymond-Dewar en ce qui concerne
le programme de surdicécité. L’Institut Raymond-Dewar assume un mandat de services
surspécialisés pour la surdicécité et 'INLB est responsable du volet cécité. Les usagers recourent
aux services des deux établissements. L'INLB a donc des spécialistes en orientation-mobilité et
des agents de réadaptation qui ont appris le langage tactile afin de pouvoir intervenir auprés de
cette clientéle, Le travail se fait beaucoup a domicile et & ’occasion dans les locaux de I’Institut
Raymond-Dewar. La collaboration entre établissements est appréciée.

[INLB espére cependant que des clarifications seront apportées sur le partage des
responsabilités entre les établissements qui assument les mandats de services surspécialisés et les
¢tablissements des régions. 11 souhaite aussi que la notion de clientéle sourde-aveugle soit
reprécisée. La possibilité de donner une définition provinciale afin d’étre en mesure d’établir des
comparaisons a €té avancee. Ainsi, par exemple, s’interroge-t-il sur la pertinence d’inclure dans
cette clientele les personnes agées ayant une perte auditive en plus de leur déficience visuelle.

L’Association montréalaise pour les aveugles

Des ententes ont été faites entre les deux établissements précisant que le partage de la clientele
est fait en fonction de la langue, pourvu que ceci respecte le choix du client. Des échanges
d’information ont aussi été convenus sur les inscriptions afin d’éviter des problémes pour
’obtention d’aides techniques que les usagers ne peuvent demander deux fois.
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Des échanges concernent maintenant les services offerts puisqu’on envisage la possibilité que
certains services non dispensés par 1’un des établissements puissent étre fournis par 1’autre. Une
clarification des responsabilités de chacun ainsi que des limites de prise en charge par rapport a
la clientéle de I’autre reste encore a faire.

Collaboration interétablissements

L’ INLB contribue aussi avec 5 autres établissements de réadaptation du Montréal métropolitain a
mettre sur pied un centre universitaire de recherche en réadaptation. L’objectif est de créer un
centre interétablissements et interuniversitaires afin de favoriser la recherche dans le domaine de
la réadaptation.

* Les centres de réadaptation des régions

De par son mandat, ’INLB est appelé a offrir des services spécialisés et surspécialisés aux
clientéles provenant d’autres régions. Le processus adopté est d’intervenir suite & une demande
du centre de réadaptation de la région lorsque celui-ci juge qu’il ne peut répondre aux besoins.
Dans ces circonstances, le personnel de I'INLB se déplace en région. 1l intervient directement
auprés de I'usager sur le besoin identifié par le centre de la région qui gere le plan d’intervention.
Un rapport d’intervention est par la suite remis au centre de réadaptation.

Une partie de I'implication auprés de clientéle provenant d’autres régions a été évaluée dans le
cadre des travaux menés par le Ministére de la santé et des services sociaux sur les services
surspécialisés. Compte tenu des limites budgétaires que connait 1’établissement et de
I"augmentation de sa clientéle, I'INLB souhaite une poursuite des travaux concernant les services
spécialisés qui devraient conduire 4 des ententes reconnaissant les mandats assumeés.

e Les CHSLD

L'INLB mentionne que les CHSLD ne possédant pas I’expertise dans le secteur de la déticience
visuelle préférent ne pas intervenir et qu’a ce titre, ils leur référent done les personnes qui ont
une déficience visuelle. Les intervenants de I'INLB réalisent a ce moment les évaluations de
I’acuité visuelle et fournissent les services d’orientation-mobilité de méme que d’agent de
réadaptation pour la communication et les adaptations nécessaires aux activités de loisirs. Ils
agissent aussi comme formateurs aupreés du personnel de ces établissements.
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L’INLB a des liens avec le foyer Rousselot qui a un mandat particulier en ce qui concerne
I'hébergement des personnes ayant une déficience visuelle. Plusieurs usagers suivis
régulierement par le programme d’Intégration communautaire et de soutien 4 domicile sont
hébergés dans ce centre. Le personnel du foyer Rousselot offre des services de réadaptation et
I'TNLB fournit les services spécialisés en déficience visuelle tels les services d’optométrie et
d’orientation-mobilité. Un soutien leur est apporté sur demande des professionnels du foyer
Rousselot. En fait, 'équipe fournit au foyer Rousselot les mémes services qu’elle offre aux
autres CHSLD.

e Le réseau scolaire

L’INLB assure d’une part, le suivi des jeunes qui vont & 1’école spécialisée et d’autre part, le
suivi des jeunes qui sont en classe réguliére ou en classe spéciale dans le milieu régulier.

La collaboration du milieu scolaire pour ce qui est de la préparation des plans de services n’est
pas toujours évidente. L’ INLB fonctionne avec un intervenant pivot qui élabore une entente avec
les parents. Selon la situation, il est demandé aux parents ou a I'intervenant pivot de discuter des
services avec I’école. Des échanges en ce qui concerne le réle de chacun des partenaires sur cet

aspect seraient a prévoir,

e Les CLSC

[l n’existe pas d’ententes formelles avec les CLSC. Par contre, beaucoup de collaboration s’est
développée autour de la prise en charge des usagers. A titre d’exemple, mentionnons les
références provenant des CLSC, les interventions conjointes réalisées ainsi que les formations
données aux professionnels des CLSC.

[L’INLB souhaiterait d’ailleurs reprendre une activité de sensibilisation a la déficience visuelle,
comme celle qu’il avait entrepris il y a quelques années, afin d’améliorer encore plus les
¢changes et les collaborations.

¢ Les organismes communautaires
Les organismes communautaires constituent des partenaires trés importants pour 'INLB. Ils sont

tres présents comme groupe d’information, de promotion, d’entraide ou de services dans tous les
domaines reliés a la déficience visuelie.
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Le partage des responsabilités est clair et les roles sont considérés comme complémentaires. Le
personnel de I'INLB travaille en étroite collaboration avec les organismes. Notamment, la
personne de I’accueil fait beaucoup de références vers ces ressources.

e LaRAMQ

L’INLB a un contrat avec la RAMQ puisqu’il est I’un des centres de réadaptation désignés pour
fournir les aides visuelles aux personnes aveugles ou ayant une déficience visuelle dans le cadre
du Programme d’aides visuelles. L’INLB souligne le probléme découlant du fait que le
programme rembourse le coiit de ’appareil et non tous les frais de main d’ceuvre rattachés a la
gestion du programme. Des discussions sont cependant en cours afin de régler cette situation et
done d’ajuster les budgets.
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CONCLUSION

L Institut Nazareth et Louis-Braille, dont le siége social est 2 Longueuil, a le mandat de desservir
les régions de la Montérégie, de Montréal-Centre et de Laval. Il offre aussi des services
spécialisés a d’autres régions du Québec. Depuis septembre 1993, il a organisé ses programmes
d’adaptation/réadaptation en fonction des étapes de vie de ses usagers et pour la clientéle dgée
des territoires a desservir.

Au cours de I'année 1997-1998, 'INLB a desservi 4 107 usagers différents dont 81,2 % ont pu
¢tre répartis par programme, soit 3 294 usagers. De ces derniéres données, il ressort que les
programmes Intégration communautaire et soutien a domicile de Montréal et de la
Montérégie/Taval rejoignent respectivement 32,7 % et 28.7 % de la clientéle. 11 s’agit donc des
deux programmes ayant les plus gros volumes de clientéle. Le programme Intégration et
autonomie socioprofessionnelle et le programme Développement petite enfance et intégration

scolaire, qui couvrent les trois territoires, desservent respectivement 20,3 % et 15,8 %.

La répartition selon la région de provenance des usagers desservis au cours de ["année 1997-1998
indique que 49,2 % de la clientéle rejointe provenait de la région de Montréal-Centre. Par contre,
lorsque I’on considére le volume de dossiers ouverts au 31 mars 1998, soit 5 441, pour identifier
la région de provenance, il ressort que 46.6 % des usagers proviennent de Montréal-Centre,
36,4 % de la Montérégie et 7,8 % de Laval. La clientéle en provenance de la région de Montréal-
Centre a donc tendance a augmenter.

L’INLB dessert principalement une clientéle dgée puisque celle-ci représente 49 % de
"ensemble de ses usagers et 51,4 % des usagers en provenance de la région de Montréal-Centre.

La majeure partic de la clientéle desservie, méme si elle est considérée comme légalement
handicapée visuelle selon les normes en vigueur au Québec, a une vision. Les interventions en
adaptation/réadaptation visent donc majoritairement a améliorer cette vision et a favoriser le
développement ou le maintien de 1’autonomie des usagers. Les grandes catégories de services
(basse-vision, orientation-mobilité, communication, activit¢ de vie quotidienne et support
psychosocial) sont offertes dans les différents milieux de vie des personnes. Ainsi, I'INLB offre
des services aux usagers qui vivent & domicile mais il les rejoint aussi dans leurs autres milieux
d’activités. A titre d’exemple, mentionnons que les jeunes sont desservis en milieu scolaire, les
adultes qui ont ou souhaitent obtenir un emploi sont desservis en milieu de travail et les
personnes dgées peuvent étre rejointes en résidences privées, en CHSLD ou en centres de jour.
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L’INLB mentionne ne pas avoir de liste d’attente pour 'accés a ses services. Il souligne avoir
fait le choix d’évaluer rapidement les besoins des personnes et de pondérer les services afin de
les rendre disponibles a ’ensemble des personnes qui font une demande. Il indique que la
clientéle, surtout les personnes dgées, gagnerait a béncficier de plus de services mais ceci
signifierait créer des listes d’attente. L’INLB prévoit une augmentation des demandes de services
concernant ["attrtbution et I’entrainement 4 des aides informatiques adaptées suite a [’adoption du
décret qui en €largira I’accessibilité.

L’INLB, de par sa clientele de tout dge qu’il dessert, travaille en concertation avec plusicurs
établissements, réseaux et organismes communautaires. Deux principaux aspects ressortent.
D7une part, la nécessité¢ d’assurer une meilleure articulation avec les établissements référents
puisque dans plusieurs cas, surtout pour les personnes dgées, celles-ci gagneraient 4 bénéficier
plus t6t de leurs services. D autres part, I'implication aupres des clientéles provenant d’autres
régions représente un cofit financier supplémentaire que I’'INLB voudrait bien voir reconnu.
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ANNEXE 2

L’ASSOCIATION MONTREALAISE POUR LES AVEUGLES

MONOGRAPHIE
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INTRODUCTION

Cette monographie a été réalisée dans le cadre du mandat portant sur la réalisation du portrait des
services d’adaptation/réadaptation et de soutien a 'intégration offerts a la clientéle ayant une
déficience visuelle. L’objectif est de décrire les clientéles et les services offerts dans ce domaine
par les établissements de réadaptation.

Le portrait des activités de 1’ Association Montréalaise pour les aveugles a été tracé a partir des

entrevues réalisées ainsi que de la documentation mise & notre disposition par |’établissement.
Une cueillette de données statistiques portant sur I'année 1997-1998 a aussi ¢té faite.

Le présent document se divise en six points :

A s

la présentation générale de 1’¢tablissement
le portrait de la clientele desservie

Y Y

la description des programmes et des services

‘4

la répartition du personnel clinique

v

I’analyse de I’accessibilité des services

v

la description de I’articulation entre les établissements

La conclusion constitue une synthése des principaux éléments caractérisant les interventions
réalisées par cet établissement.

Association montréalaise pour les aveugles 1



1. PRESENTATION GENERALE

» Mission et mandat

L’ Association montréalaise pour les aveugles est un centre de réadaptation privé conventionné
en déficience visuelle. Selon la Loi sur les services de santé et les services sociaux du Québec, sa
mission, comme centre de réadaptation, est :

« d’offrir des services d’adaptation ou de réadaptation et d’intégration sociale a des
personnes qui... requiérent de tels services de méme que des services
d’accompagnement et de support a ’entourage de ces personnes. » (article 84)

Afin de mieux définir sa mission, I’ Association montréalaise pour les aveugles (MAB) y a ajouté
les points suivants: « aider d’'une maniére humaine et inclusive les personnes ayant une
déficience visuelle a établir ou, dans certains cas, rétablir leur indépendance et leur autonomie

dans la mesure oi leurs capacités le leur permettent ».'

Le MAB est un centre désigné pour offrir des services aux personnes anglophones. A ce titre, il
est appelé a couvrir la région de Montréal-Centre et d’autres régions du Québec.

Le mandat premier du MAB est d’offrir des services d’adaptation, de réadaptation et

d’intégration sociale aux personnes de tout dge ayant une incapacité visuelle significative et
persistante qui vivent ou risquent de vivre des situations de handicap.

1l assume aussi d’autres mandats tels :

» des services d’aides techniques dans le cadre du Programme d’aides visuelles de la
RAMQ;

» des services d’hébergement par le CHSLD Gilman qu’il gére. Celui-ci détient 59 places
au permis;

» des services de centre de jour pour la région de Montréal-Centre;

' Association montréalaise pour les aveugles. Rapport annuel 1997, p. 7
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» des services d’adaptation, de réadaptation et de soutien a 'intégration aux enfants qui
regoivent des services des professeurs itinérants de la commission scolaire ainsi qu’aux
enfants qui fréquentent I’école interne Philip E. Layton;

v

des services d’adaptation et de réadaptation aux usagers qui recourent au Programme
d’emploi tel que convenu dans une entente avec Emploi Québec;

~ des services de transcription de matériel pédagogique en braille pour les €léves des
écoles primaires et secondaires de langue anglaise.

Les services suivants complétent ces activités: Bibliothéque de livres adaptés, Service

résidentiel Layton, Programme de loisirs, Service de bénévoles et Education/ sensibilisation du
public.

Le présent document ne porte que sur les services d’adaptation/ réadaptation et de soutien a
I’intégration offerts a la clientéle ayant une déficience visuelle.

e Organisation des services d’adaptation/réadaptation

L’ Association Montréalaise pour les aveugles a organisé ses programmes d’adaptation/
réadaptation par groupe d’4ige. Ainst y retrouve-t-on les programmes :

» Intervention précoce pour les 0-4 ans;

»  Adaptation/réadaptation pour les 5-17 ans;

»  Adaptation/réadaptation pour les 18-64 ans;

» Adaptation/réadaptation pour les 65 ans et plus.
e Budget

Le budget® du MAB pour I'année 1997-1998 est de 5 105 994% pour ces activités principales. Ce
montant couvre le budget des services d’adaptation/réadaptation, du CHSLD, du centre de jour et
de I'Ecole Philip E. Layton.

Le budget des services d’adaptation/ réadaptation est de 1 006 3838%. Le programme Intervention
précoce pour les 0 — 4 ans n’est pas inclus dans les activités financées 4 80% par le MSSS et est
donc subventionné entierement par des fonds privés.

a

Rapport tinancier annuel, année financiére terminée le 31 mars 1998.
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2. LACLIENTELE
2.1 LES CRITERES D’ELIGIBILITE

L’ Association montréalaise pour les aveugles admet dans ses services d’adaptation/réadaptation
et de soutien a I'intégration les personnes de tout 4ge qui ont une déficience visuelle telle que
détfinie par la Commission des centres de réadaptation en déficience physique et reprise par la
RAMQ pour I'acces a I’aide technique, soit :

« Toute personne qui, aprés correction au moyen de lentilles ophtalmiques
appropriées, a I’exclusion des systémes optiques spéciaux et des additions a plus
4.00 dioptries, a une acuité visuelle de chaque ceil inférieure 4 6/21(20/70) ou dont
le champ de vision de chaque ceil est inférieur & 60 degrés dans les méridiens 180
degrés ou 90 degrés et qui, dans I'un ou Pautre cas, est inapte a lire, écrire ou a

. . iq- 3
circuler dans un environnement non familiers.

Pour ¢&tre acceptées, les persomnes doivent fournir un rapport ophtalmologique et/ou
optométrique attestant I’acuité visuelle et le champ visuel.

Occasionnellement, le MAB accepte des demandes de personnes qui ont une acuité visuelle
supérieure a 6/21 et/ou un champ de vision moins restreint que 60 degrés mais qui ont une vision
fluctuante ou dégénérative. Il s’agit par exemple, de personnes atteintes de rétinopathie
diabétique, d’hémianopsie qui ont des limitations fonctionnelles qui compromettent leur sécurité
dans leurs activités quotidiennes. Ces personnes ne sont cependant pas éligibles au Programme
d’aides visuelles de la RAMQ et doivent défrayer elles-mémes le coiit des aides requises.

2.2  PROCESSUS D’ADMISSION ET DE PRISE EN CHARGE

A I"Association montréalaise pour les aveugles, le processus d’admission/ inscription de la
clientele est centralisé.

De fagon générale, les demandes sont regues par les travailleurs sociaux qui font 1’accueil,
’évaluation psychosociale en plus de leurs fonctions dans les équipes multidisciplinaires. Ils
fournissent |'information sur les services offerts par le MAB, aident la personne et sa famille a se

Commission des centres de réadaptation pour personnes ayant une déficience physique, Rdle et orientations des
élablissements de¢ réadaptation pour personnes ayant une déficience physique an Québec, Mai 1992, p. 15.

Association montréalaise pour les aveugles _4-



procurer les rapports ophtalmologiques ou optométriques appropriés ainsi que tout autre
document requis : rapports médicaux, évaluations faites par d’autres établissements de santé et
de services sociaux, etc. Les travailleurs sociaux établissent et maintiennent la liaison avec la
personne ou le professionnel référents.

En général, et avec le consentement de la personne qui a formulé la demande de service, le
travailleur social rencontre chaque usager, normalement a4 son domicile, afin de aider a
déterminer ses besoins en ce qui concerne les services de réadaptation et/ou d’autres services
communautaires. I.’évaluation psychosociale, 1’élaboration du plan d’interventions et du plan de
services, incluant les services du MAB et les services externes, débutent i ce stade avec la
participation active de I’'usager et/ou de sa famille. Le travailleur social aide 1"usager et sa famille
a s’orienter dans les divers programmes et services de réadaptation offerts par le MAB ainsi que

ceux offerts par les ressources externes.

Suite & I’évaluation initiale et & la réception de la documentation pertinente, I"usager est admis
aux services du MAB et référé a 1’équipe d’adaptation/réadaptation appropriée, Dans les cas ou
I’admissibilité est difficile a déterminer, un comité ad hoc composé du travailleur social
responsable du dossier, du directeur des services de réadaptation et si nécessaire, dun
optométriste de I’établissement détermine I’éligibilité de la personne.

Le délai entre la réception de la demande et la réponse d’admissibilit¢ formelle est évalué par le
MAB a, en moyenne, trente jours. Ce délai varie cependant selon la rapidité de réception de la
documentation requise, de la situation d’urgence de 1’usager, de sa condition visuelle observable,

ete.

Les personnes dont ’acuité visuelle est évaluée comme étant bonne et qui ne sont donc pas
admises, sont référées vers les ressources communautaires appropriées. Le MAB encourage les
personnes a recommuniquer avec le centre de réadaptation lorsqu’elles observent un changement
de vision. Leur condition de vision peut, en effet, évoluer et nécessiter des services spécialisés.

2.3 LE PORTRAIT DE LA CLIENTELE

L’°Association montréalaise pour les aveugles recourt & deux notions pour comptabiliser ses
données sur la clientéle.
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Les usagers différents qui recoivent au moins un service au cours de [’année sont dits « inscrits et
actifs »*. Une fois admis aux services d’adaptation/réadaptation, le dossier de 1'usager demeure
ouvert sauf s’il décéde ou demande un transfert vers un autre établissement de réadaptation en
déficience visuelle. Cette politique a été établie afin que ces personnes n’aient pas a refaire une
demande d’accessibilité pour avoir acceés aux services du MAB.

e La clientéle desservie

Pour 'année 1997-1998, le MAB a fourni des services d’adaptation/réadaptation & 2508 usagers
différents. Il comptait 6703 dossiers ouverts. Ainsi, 37,4 % des usagers ayant un dossier ouvert
ont regu au moins une prestation de services au cours de cette année.

Le tableau suivant présente la répartition, selon les programmes d’adaptation/réadaptation, des
usagers différents desservis au cours de I'année 1997-1998 ainsi que ceux ayant un dossier
ouvert.

Tableau 1 : Répartition, par programme, des usagers ayant un dossier ouvert
et des usagers ayant eu une prestation de services en 1997-1998

[ntervention précoce 0-4 ans 41 0.61 29 1,16
Adaptation/réadaptation 5-17 ans 181 2,70 127 5,06
Adaptation/réadaptation 18-64 ans 1355 20,21 601 23,96
Adaptation/réadaptation 65 ans et + 5126 76,47 1751 69,82

' Tel que défini dans le AS-471 et le AS-484 des rapports financiers annuels.
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De ce tableau, il ressort que :

» Le MAB rejoint principalement une clientéle 4gée. En effet, les usagers desservis par le
programme adaptation/réadaptation pour les personnes de 65 ans et plus représentent
prés de 70 % de la clientéle.

\f

Le second programme ayant le plus d’usagers est le programme des 18-64 ans avec
23.9 % de la clientéle.

» La clienttle des programmes Intervention précoce pour les 0-4 ans et
Adaptation/réadaptation pour les 5-17 est la moins volumineuse.

e Principales caractéristiques de cette clientéle
Les données présentées dans les tableaux en annexe a ce document indiquent que :

= La répartition de la clientéle selon la région de provenance fait ressortir que 1’ Association
montréalaise pour les aveugles dessert principalement la région de Montréal-Centre. En
effet, 84,1 % de sa clientéle provient de cette région,

Les deux autres régions principalement desservies sont la Montérégie, avec 7,8 % de la
clientéle et Laval, avec 4,2 % de la clientéle.

= Sur le territoire de Montréal, la clientéle provient principalement, des sous-régions du
[Lakeshore (22,6 % )}, de Ste-Justine (22,1 %) et de ’hopital général de Montréal (17,7 %).
Le MAB dessert donc principalement I’ouest de ITle de Montréal.

— Les références proviennent essentiellement de "extérieur du réseau des établissements de la
santé et des services sociaux et ce, pour tous les programmes d’adaptation/réadaptation.

En effet, les références proviennent a 16,8 % des CHSGS et a 3,5% des CLSC. La
principale source de référence est la catégorie « Autres », avec 79,6 % des références.

Dans cette catégorie « Autres », les principaux référents sont : I’usager lui-méme 56,2 %, la
famille 30,5 % et les organismes communautaires 6,3 %. La répartition varie cependant
selon les programmes concernés. Pour les programmes chargés des clientéles de 0 4 18 ans,
le principal référent dans la catégorie « autre » est la famille. Par contre, chez les usagers de
18 ans et plus, le principal référant est la personne elle-méme.,

Association montréalaise pour les aveugles 7.



= Le taux de roulement”’ de I’ensemble des usagers inscrits est de 27,3 %. Le programme ayant
le plus haut taux de roulement est le programme d’adaptation/réadaptation des 65 ans et
plus, avec un taux de 29,3 %.

L.” Association montréalaise pour les aveugles mentionne desservir une clientéle allophone ce qui
I’amene a devoir travailler dans le contexte de diftérentes cultures. Cette clientéle représente
environ 18% de la clientéle globale.

3. LES PROGRAMMES D’ADAPTATION/READAPTATION

Les programmes d’adaptation/réadaptation de I’ Association montréalaise pour les aveugles sont
organisés en fonction de I’4ge de la clientele®. On y retrouve quatre programme, soit :

le programme d’intervention précoce pour les 0-a 4 ans;

Fe

» le programme d’adaptation/réadaptation pour les 5-17 ans;
» le programme d’adaptation/réadaptation pour les 18-64 ans;
‘;.

le programme d’adaptation/réadaptation pour les 65 ans et plus.

Le MAB favorise une approche globale, individualisée et personnalisée aupres de ['usager et de

ses proches.

Les programmes d’adaptation/réadaptation sont composés d’équipes multidisciplinaires qui
regroupent plusieurs professionnels notamment, un travailleur social, un spécialiste en
orientation et mobilité, un optométriste spécialisé en basse vision, des intervenants en activités
de la vie quotidienne et domestique, en basse vision, en communication et informatique adapté.

Les services varient selon les programmes puisqu’ils sont orientés vers les besoins d’autonomie
et d’mtégration sociale de la personne. Ces besoins évoluent selon 1’4ge et la situation de la
clientéle. Ainsi, est-1l mentionné que les besoins d’un nouveau-né différent de ceux d’un
adolescent ou des personnes dgées qui demeurent seules ou en CHSLD.

Le taux de roulement est calculé ainsi : le nomnbre de départ dans I'année/ le nombre total d’nsagers inscrits au cours de
I"année,

Tel que défini par le MSSS dans le Manuel de gestion financiére (centres d’activités par groupe d'dge en déficience
sensorielle).
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3.1 LEPROGRAMME D’INTERVENTION PRECOCE POUR LES USAGERS DE 0 A 4 ANS
* La clientéle

Le MAB souligne que la clientéle rejointe par ce programme est de plus en plus jeune et souvent
multihandicapée. Elle nécessite un suivi concerté et plus poussé.

Ainsi, pour I’année 1997-1998, le MAB a desservi 29 enfants dont 14 étaient dgés de moins d’un
an et demi. Plusieurs d’entre eux avaient des retards de développement, des problémes de santé
importants et d’autres déficiences associés.

e L.es services

Le but du Programme d’intervention précoce est d’aider les familles & fournir un environnement
familial qui permet de maximiser les habilités de ’enfant atteint de déficience visuelle.
L’intervention a lieu dés l'identification de la possibilité d’une déficience visuelle ce qui
implique un travail en étroite collaboration avec I’hdpital qui fait la référence et I’entourage de
I"enfant.

Les services offerts par le programme sont les suivants :

» un support aux parents sur le plan émotionnel et pratique par I'entremise de sessions
individuelles ou de groupes d’entraide;

\a

des services d’évaluation de basse vision et des programmes de stimulation visuelle;

» des sessions de thérapie aux enfants et a leurs parents afin de favoriser leur
développement global;

» des classes de prématernelle;
» un service de consultation aux différents organismes et programmes qui offrent des

activités a ces enfants;

» des sessions de groupes de jeux parents/enfants.
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Les services sont offerts dans les différents milieux de vie de {’enfant ¢’est-a-dire 4 la maison, a
I"’hépital, en garderie, etc. Les interventions réalisées auprés de cette clientéle sont intenses.

L équipe travaille en étroite collaboration avec plusieurs partenaires dont 1’hdpital de Montréal
pour enfants, le centre Mackay et le centre Mirtam.

Comme il a déja été mentionné ce programme n’est pas reconnu dans les activités
d’adaptation/réadaptation financées par le MSSS. Il est donc entiérement subventionné par des
fonds privés.

3.2 LE PROGRAMME D’ADAPTATION/READAPTATION POUR LES USAGERS DE 5 A 17 ANS
¢ La clientéle

Ce programme dessert non seulement les jeunes de 5 a 17 ans mais aussi les usagers de 4 ans ou
de 18 a 21 ans qui recourent a des services scolaires.

La clientéle est identifiée par le Programme d’intervention précoce, ’école Philip E. Layton qui
offre les services scolaires internes et les professeurs itinérants de la Commission scolaire
CSEM. Les organismes communautaires, les centres hospitaliers et la famille de I'usager référent
aussi de la clientéle,

Plusieurs des usagers ont aussi d’autres déficiences telles que des déficiences intellectuelles,
motrices, neurologiques, etc. Ceci est particuliérement vrai pour les enfants inscrits a 1’école
Philip E. Layton. En effet, le MAB constate une augmentation constante des enfants inscrits a
I’école Layton ayant des déficiences multiples. 11 est souligné que cette clientéle demande
beaucoup plus de services de soutien, entre autre de la part des moniteurs en éducation qui
offrent les services de maintien a la réadaptation et assistent les enfants dans leur toilette, leur
hygiéne personnelle, effectuent les transferts pour les enfants en fauteuil roulant, etc.

Ce programme comprend également le service de transcription du matériel pédagogique en
braille. Ce service est disponible & toute la population inscrite dans les écoles primaires et
secondaires tant du secteur public que privé du Québec qui offrent I’enseignement en langue
anglaise.

Association montréalaise pour les aveugles _10-



s Les services

Le programme a pour but d’aider I'usager, sa famille et son milieu a fournir un environnement

qui lui permet de maximiser ses habilités et son autonomie dans ses activités quotidiennes,

scolaires et de favoriser son intégration sociale.

Les services d’adaptation/réadaptation offerts sont les suivants :

Y

Y

\j."

Y

des services de support a ’'usager et & sa famille sur le plan émotionnel et pratique par
I’entremise des activités de conseil et d’appui dans le cadre d’interventions individuelles
ou de groupes;

des services d’information, d’aide ou d’appui en ce qui concerne [’accés, la demande ou
I’obtention d’un éventail de ressources disponibles dans le réseau de la santé et des
services sociaux. Par exemple, I’obtention d’aide financiére, des services de répit et/ou
de gardiennage, etc.;

des services d’évaluation en basse vision, des programmes de stimulation visuelle ainsi
que ’enseignement a |’utilisation des aides visuelles appropriées;

des services d’orientation-mobilité qui ont pour but d’améliorer [’autonomie et la
sécurité de I’usager dans ses déplacements;

des services de communication qui incluent I’enseignement du braille, I’écriture cursive
et manuscrite, 1’écriture a la machine, etc.;

des services informatiques adaptés tel que I'enseignement de 'utilisation de systeémes
informatiques de mode sonore, braille ou grossissement de caractéres selon les besoins
de 1"usager;

des services d’activités de la vie quotidienne dans le but de promouvoir I’autonomie et la
participation de I’usager;

un service de consultation aux différents organismes et programmes auxquels participe

I’usager;
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> des services d’ergothérapie qui couvrent différents aspects tels que [’intégration
sensorielle, perceptuo-cognitif, la motricité globale ou fine.

Les services individuels ou de groupe sont offerts dans les différents milieux de vie de
I’enfant/adolescent soit & la maison ou a I’école. L.’équipe travaille en étroite collaboration avec
fes 4 professeurs itinérants qui assurent le suivi des enfants en milieu scolaire régulier. Ces
professeurs relevent de la commission scolaire et ont la responsabilité des aspects pédagogiques,
incluant }enseignement du braille. Ils sont basés dans les locaux du MAB et font partie, avec les
professeurs internes, de 1’équipe multidisciplinaire. Ce qui permet une meilleure communication.

Trois principaux commentaires ont ét¢ faits par ie MAB concernant la situation des services
offerts 4 la clientéle desservie par ce programme :

= Le MAB souligne que les technologies informatiques sont devenues des outils de base
comme aides d’écritures, de lecture et de communication. Ce domaine connait une croissance
rapide ainsi qu'une évolution technologique marquée. Cette nouvelle réalité requiert que les
intervenants en déficience visuelle soient a jour et performants dans plusieurs domaines de
Pinformatique. Il mentionne aussi qu'un nouveau décret gouvernemental, dont la
réglementation a été préparée par la RAMQ, sera en vigueur au cours du mois de mai 1999,
élargira 1’éligibilité aux aides informatiques pour les personnes fonctionnellement aveugles
ainsi que pour les enfants inscrits au primaire et au secondaire. Le MAB prévoit donc une
augmentation du nombre de demandes de services et un impact sur les délais d’attente qui
sont déja significatifs dans ce domaine.

— Le MAB mentionne aussi une autre préoccupation en ce qui concerne la clientele
multihandicapée anglophone. Il constate un manque de ressources pour la clientéle de tous
les Ages et particuliérement lorsque celle-ci atteint ’dge de 21 ans.

— Le MAB s’interroge sur le rdle que devraient jouer les différents partenaires en ce qui
concerne la prise en charge de la clientéle multihandicapée anglophone. L’Association
montréalaise pour les aveugles souligne la tendance de diriger vers leur établissement les
enfants ayant des déficiences multiples en plus d’une déficience visuelle. Celui-ci se dit peu
en mesure d’assumer |’ensemble des responsabilités et souhaite qu’une meilleure
collaboration se développe en fonction des responsabilités de chaque partenaire. A titre
d’exemple, il souhaite donc une démarche conjointe afin de préciser les réles de chacun ainsi
que les moyens d’interventions a privilégier, compte tenu des divers besoins de la clientele.

Association montréalaise pour les aveugles S12-



3.3 LEPROGRAMME POUR LES USAGERS AGES DE 18 A 64 ANS
e La clientéle

La clientéle desservie par ce programme a moins de déficiences associées que la clientéle des
programmes 0-4ans et 5-17 ans. Dans ce groupe d’4ge, on retrouve des personnes aux études
supérieures, en emploi et/ou en recherche d’emploi ainsi que des personnes qui sont 4 domicile et
qui geérent leur vie quotidienne et/ou sont responsables de leur famille. 11 peut s’agir d’une
clientéle suivie depuis de nombreuses années par le MAB ou d’une nouvelle clientéle qui vient
de perdre la vision.

e [.es services

Ce programme vise aussi a fournir un environnement qui permet a 1’usager de maximiser ses
habilités et son autonomie afin de faciliter son intégration sociale. Il couvre en plus des activités
reliées au volet socioprofessionnel.

Les services offerts & ces usagers sont semblables aux services offerts par le programme des 5-
17ans. Quelques nuances peuvent cependant étre apportées :

» les services de support & 'usager et 4 la famille mettent ’accent sur des aspects propres
a ce groupe d’dge comme par exemple, le choix de vivre seul ou en famille, les
responsabilités parentales, la poursuite de I’emploi;

» les besoins de lecture plus nombreux et variés peuvent nécessiter de la part des services
de basse vision une évaluation plus exhaustive et un suivi plus intensif afin de maximiser
Pefficacité et le fonctionnement visuel de la personne;

~ Les besoins de déplacement devenant plus nombreux et complexes demandent donc une
intervention plus poussée des services d’orientation et mobilité;

> Les services informatiques revétent une importance majeure car |’informatique est 1’outil
de base dans presque tous les domaines d’emploi et d’études supérieures postsecondaires
ainsi que pour les parents dont les enfants vont a ’école et qui veulent assurer un suivi.
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Comme pour les autres programmes, les services sont offerts dans les différents milieux de
I"usager scit a la maison, au travail, etc. Les services peuvent étre offerts dans 1’établissement
pour certaines interventions comme par exemple, I’apprentissage de base en informatique.

De facon générale, cette clientéle ne nécessite pas la méme intensité d’intervention que les
programmes pour les 0-4 ans et les 5-17 ans. Par contre, dans certains domaines tel que
I’informatique adapté et I’orientation - mobilité les interventions sont plus intensives.

Le MAB travaille en collaboration avec les CEGEP, notamment les CEGEP Dawson, John
Abbott et Vanier et les universités McGill et Concordia. Selon les besoins de la clientéle,
I’équipe travaille avec différents partenaires dont les CLSC, les hopitaux, les centres de
réadaptation en déficience physique et intellectuelle, les organismes communautaires et le milieu

de I’emploi.

Un commentaire a €té fait par I’ Association montréalaise pour les aveugle en ce qui concerne le
manque de ressources pour répondre aux besoins particuliers de deux groupes de clientéle
anglophone desservie par le programme des 18-64 ans. Il s’agit d’une part, des personnes agées
de 18 a 40 ans qui ont une déficience intellectuelle en plus d’une déficience visuelle. On souligne
le besoin d’augmenter les ressources d’évaluation des habilités de travail pour cette clientéle.
D’autre part, les ressources de loisirs sont restreintes autant pour les usagers fonctionnellement
aveugles et ayant une déficience intellectuelle que pour les personnes plus dgées.

34 LE PROGRAMME POUR LES USAGERS DE 65 ANS ET PLUS
e La clientéle

Ces usagers constituent la plus forte proportion de la clientéle du centre de réadaptation. 11 a été
mentionné que la population vieillissante de la région de Montréal-Centre augmente et que ce
phénomeéne est encore plus marqué chez la clientéle anglophone. La déficience visuelle a un
impact sur la population des personnes dgées qui est principalement atteinte de dégénérescence
maculaire, du glaucome et de cataractes, toutes des maladies évolutives en fonction de ’dge des
personnes.

Ce programme offre des services d’adaptation /réadaptation a une clientéle qui vit a domicile,
participe a des activités en centres de jour ou est hébergée en résidences publiques ou privées.

» L.es services
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Les buts du programme demeurent les mémes soit, fournir un environnement qui permet a

I"usager de maximiser ses habilités et son autonomie afin de promouvoir son intégration.

En plus des volets d’entretien personnel, d’activités de la vie quotidienne et domestique

s’ajoutent les volets de soutien & domicile, les besoins de maintien de la santé physique, des

besoins d’échanges sociaux et de loisirs.

Le programme comprend les mémes services que les autres mais avec les nuances suivantes.

>

'

Les services de support mettent ’accent sur le soutien de la personne dans son milieu et
sur les liens a faire avec les ressources appropriées tells les CLSC, les CHSLD, les
centres de jour, les ressources communautaires. Les interventions de groupe sont trés
importantes afin de permettre a cette clientele de partager ses préoccupations;

Le service de basse vision est trés sollicité car la préoccupation majeure des personnes
agées, qui ont une déficience acquise, est de maintenir leur capacité de lire, De plus, leur
condition visuelle évolue et ceci exige un suivi pour palier aux changements;

La gamme de services offerts en orientation - mobilité est plus limitée car les besoins de
déplacement sont plus restreints. Par contre, les besoins de sécurité corporelle augmente;

Les activités de la vie quotidienne et domestique deviennent trés importantes puisque les
usagers vivent souvent seuls et n’ont pas de support, ou vivent avec un conjoint qui lui
aussi a des problémes de santé, et qu’il faut assurer leur sécurité;

Les services d’ergothérapie sont plus impliqués auprés de cette clientéle qui peut avoir
une ou plusieurs déficiences associées;

Les services de consultation pour cette clientéle sont trés importants, Le MAB
mentionne que suite aux changement des derniéres années, dans 'offre de service en
sant€ et en services sociaux (virage ambulatoire), un pius grand nombre de personnes
agées demeurent & domicile et ont recours aux services des CLSC, des centres de jour,
des CHSLD et des CH. Ces instances qui ont eux aussi vécu beaucoup de changements
manquent de formation en ce qui concerne la déficience visuelle ainsi que dans la
communication en langue anglaise.

Le MAB est donc sollicité par ces instances pour offrir des programmes de formation, de
I’adaptation technique de I’environnement aux besoins de la déficience visuelle ainsi que
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de l'intervention directe de réadaptation en déficience visuelle afin de répondre aux
besoins de cette clientele.

Comme pour tous les autres programmes, les services d’adaptation et de réadaptation sont offerts
dans le milieu de vie de la personne,

De fagon générale, I’intensité et la durée de l'intervention pour cette clientéle sont plus
restreintes. Par contre, 'implication des services sociaux, d’orientation - mobilité et des
AVQ/AVD est plus marquée.

L ¢quipe travaille, comme les autres programmes, en collaboration avec les CLSC, les centres de
jour, les CHSLD, les hdpitaux, les résidences pour personnes dgées, les ressources

communautaires ainsi que tous les autres partenaires susceptibles d’offrir des services aux
personnes dgées qui ont une déficience visuelle.

4. LE PERSONNEL CLINIQUE
4.1 IDENTIFICATION DU PERSONNEL CLINIQUE

.’ Association montréalaise pour les aveugles disposait, en 1997-1998, de 17,11 postes ETC.
Leur répartition selon les programmes est la suivante:

Tableau 2 : Répartition des postes cliniques ETC selon les
programmes d’adaptation/ réadaptation

- 1es -

Intervention précoce 0-4ans 1,45
Adap/réadapt. 5-17 ans 1.8
Adapt/réadaptation 18-64 ans 5,62
Adapt/réadaptation ﬁS etplus | 5324

Ces chiffres n'incluent pas 5,2 postes ETC d’éducateurs et 2,13 postes de moniteur assignés au programme scolaire 3-17 ans
€l au programme répit.

Association montréalaise pour les aveugles _16-



La répartition des postes cliniques ETC selon les disciplines est la suivante :

Tableau 3 : Répartition des postes ETC selon les disciplines

Education spécialisé 2,63
Ergothérapic 2,61
Optométrie® 1,29
Travail social 5,10
Orientation/mobilité 3,18
Autres 2,30
Total 17,11

Du tableau précédent, il ressort que la discipline la plus représentée est le travail social. 1l est
mentionné que celui-ci joue un rdle central en tant que coordonnateur du plan d’interventions
individualisé (PII) et du plan de services individualisé (PSI).

Les intervenants en basse vision, adaptation a la vie quotidienne (AVQ), adaptation a la vie
domestique (AVD) et en communication adaptée/informatique proviennent de diverses
disciplines. On v retrouve des ergothérapeutes, des éducateurs ou des techniciens en
réadaptation. Ainsi est-il mentionné que les ergothérapeutes et les éducateurs spécialises
partagent les fonctions d’intervenants en basse vision, AVQ/AVD et en communication adaptée.
l.e choix de professionnels (exemple, ergothérapeute ou éducateur) est fait en fonction des
besoins présentés par la clientéle.

4.2 REPARTITION DES HEURES TRAVAILLEES PAR PROGRAMME

La répartition des heures travaillées par programme et par discipline se retrouve en annexe. La
moyenne des heures travaillées par usager selon les différents programmes est ici présentée.
Cette donnée fournit une indication de I'intensité des services offerts a chaque groupe de
clientele.

* 1l est i noter que "optométrie est rémunérée par la RAMQ
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Tableau 4 : Identification de la moyenne d’heures travaillées par usager
pour chacun des programmes d’adaptation/réadaptation

-
Intervention précoce 0-4ans 75,6
Adaptation/réadaptation 5-17 ans 18,5
Adaptation/réadaptation 18-64 ans 14,2
Adaptation/réadaptation 65 ans et plus 7,0

Ces données confirment que Vintensité des services est plus élevée auprés de la clientéle des 0 a
4 ans. Le programme d’adaptation/réadaptation pour les personnes de 65 ans et plus est celui
dont les interventions sont les plus limitées en temps, soit en moyenne 7 heures.

5. L’ACCESSIBILITE DES SERVICES

L.’ accessibilité aux services a €té mesurée en considérant, a3 une date donnée, le nombre de
personnes pour lesquelles une demande de services a été regue et qui attendent pour au moins un

service.

Cette définition signifie que les personnes identifiées peuvent se retrouver a différentes étapes de
prise en charge. En effet, certaines peuvent avoir déja recu des services et attendre pour un seul
service alors que d’autres peuvent en étre encore a ’étape d’admission ou d’identification des

besoins.

Cette approche permet de considérer divers aspects reliés a I’attente, soit les délais d’admission,
de prise en charge pour un premier service et de prise en charge par I'ensemble des services
identifiés.

En date du 20 novembre 1998, 370 usagers attendaient pour au moins un service a 1’ Association
montréalaise pour les aveugles. Ces usagers ne sont cependant pas tous dans la méme situation.
En effet, de ce nombre, il y en a 341 pour qui les besoins de services ont déja été identifiés et 29
qui n’ont pas encore franchi cette étape.
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Les principales caractéristiques de ces 370 usagers en attente sont :

Les programmes concernés. Les usagers proviennent principalement des programmes

d’adaptation/réadaptation pour les 65 ans et plus et pour les 18-64 ans. En effet, la répartition
des usagers en attente par programmes est la suivante ;

Tableau 5 : Répartition par programme des usagers en attente

Tl e
Intervention précoce 0-4ans 16 3
Adapt./réadaptation 5-17 ans 22 6,0
Adapt./réadaptation 18-64 ans 84 22,7
Adapt./réadaptatiﬁgg 6% ans et plus 248 67,0

Les sources de référence. Les principales sources de référence de ces usagers en attente sont

la famille avec 73,2 % des références et les centres hospitaliers de courte durée avec 15,7 %.
Les deux autres sources de référence les plus souvent mentionnées sont les cliniques privées

et les associations, avec chacun 3,5 % des références,

Les services attendus. Les 341 usagers dont les besoins de services ont été identifiés peuvent

attendre pour plus d’un service. En effet, selon I'information recueillie, 208 attendent pour un
service et 133, pour plus d’un service. La compilation de tous les services attendus indique le
nombre d’attente dans les différents services :

» Basse vision: 202

> Techniques de communication’ : 83

» Adaptation a la vie quotidienne (AVQ) : 71
»  Orientation-Mobilité : 52

> Ergothérapie : 28

» Service social : 22

>  Autres services'® : 105

L¢ service Techniques de communication comprend principalement I’ informatique pour les usagers des programmes 5-17 ans
et 18-64 ans.

Dans Autres services, le MAB a mentionné notamment les services scolaires, le PSI. le services des bénévoles, la
bibliothéque, le transport adapté, le centre de jour.
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Dans tous les programmes clienteles, le service le plus attendu est celui de basse vision. Il
est pratiquement le seul service pour lequel il y a de |'attente dans le programme
d’Intervention précoce 0-4 ans. Pour ce programme, ’attente est souvent associée au PSI
annuel et le suivi est fixé a un temps précis de ’année.

Les délais d’attente

Ces données n’ont été calculées que pour une partie des usagers en attente, soit ceux pour

lesquels 1’établissement a été en mesure de fournir la date de demande de service, la date

d’admissibilité¢ et la date de premier service correspondant a cette période-ci d’attente. Le

nombre d'usagers dans cette situation est de 340'".

Diverses données permettent de caractériser 1’attente de ces personnes :

Le temps moyen d’attente. Ces usagers attendent depuis en moyenne 2,5 mois. La répartition

selon le temps réel d’attente indique que 85 attendent depuis moins d’un mois, 164 entre 1 et
3 mois, 64 entre 4 et 6 mois et 30 depuis plus de 6 mois pour recevoir ces services. Les
attentes les plus longues sont souvent en fonction des annulations de rendez-vous par
P'usager et 1a remise de rendez-vous a une date ultérieure.

Le délai pour recevoir le premier service. Cette donnée n’a été calculée que pour les usagers

pour lesquels ’établissement a été en mesure de fournir la date de demande de service, la
date d’admissibilité et la date de premier service correspondant a cette période-ci d’attente.
Le nombre d'usagers dans cette situation est de 172'%,

Pour ces usagers le délai entre la date de demande et le premier service est en moyenne de
moins d’un mois, soit de 24,6 jours. La répartition selon le temps réel d’attente indique gue
125 usagers ont recu leur premier service moins d’un mois aprés leur demande de service, 24
entre 1 mois et 2 mois, 23 aprés plus de deux mois.

Ces données sur les délais d’attente illustrent 1'orientation de 1’établissement. En effet,

I’ Association montréalaise pour les aveugles a souligné avoir organisé ses services d’accueil et

de prise en charge de fagon a pouvoir rapidement évaluer et assurer une prise en charge des

Pour une partic des usagers en attente, les dates indiquées de demande de services, d’admissibilité et méme dans certains cas,
dc premier service regu correspondent 4 une demande antérieure de services. Fenir compte de ces données n’aurait pas
permis de rendre compte des temps réels d’attente.  Pour éviter cette situation, nous avons considéré les demandes de service
regues apres le 01.01.98.

Idem note 11
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personnes qui recourent a leur service. Les résultats confirment ces propos puisqu’il s’écoule en

moyenne moins d’un mois avant qu’ils ne recoivent leur premier service.

Par contre, des délais existent afin d’avoir acceés a ’ensemble des services jugés pertinents.

L’attente est particuliérement longue en ce qui concerne 1’accés au service de basse vision.

6. L’ARTICULATION AVEC LES ETABLISSEMENTS

" Association montréalaise pour les aveugles, de par la clientéle de tout dge qu’elle dessert, est

en lien avec plusieurs ¢tablissements. En plus des articulations déja décrites, les services

d’adaptation/réadaptation et les services complémentaires du MAB sont en lien avec :

%
Vs

Le centre de réadaptation Constance Lethbridge

Les deux établissements, situés a proximité ’un de ’autre, ont conclu une entente afin
de se doter d’une bibliothéque et d’un centre de documentation offrant du matériel
spécialisé aux étudiants, aux professionnels et aux clients fréquentant ces deux
établissements.

De plus, ces établissements collaborent en ce qui concerne des projets et des activités de
développement professionnel.

L’Institut Nazareth et Louis Braille

Les deux établissements ont conclu en 1997 une entente en ce qui concerne le partage
de la clientéle ayant une déficience visuelle. Ce partage de la clientéle des régions de
Laval, Montérégic et Montréal-Centre se fait sur une base linguistique. Le libre choix

des personnes continue évidemment de prévaloir sur cette entente.

Les deux établissements ont aussi mis en place des mécanismes conjoints de référence
afin d’assurer une meilleure coordination de [I'utilisation des services offerts en
déficience visuelle.
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¢ Les centres de réadaptation en déficience intellectuelle

Le MAB a déja un contrat avec le Miriam Home & Services pour I’exploitation conjointe d’un
programme de réadaptation en résidence dans la communauté pour les éléves de I’Ecole Philip E.
Layton. Cette résidence sert de ressource de répit pour les usagers de 1'Ecole Philip E. Layton.

Le MAB souhaite continuer de collaborer avec les partenaires de la déficience intellectuelle qui
desservent la population anglophone. L’objectif visé est d’en arriver 4 mieux répondre aux
besoins complexes de la clientéle multihandicapée ayant une déficience visuelle que le MAB a
comme usagers.

e Les CHSLD et les centres de jour

Le MAB collabore, sur la base de son expertise, avec des CHSLD et des centres de jour. Son rdle
est de sensibiliser et de former le personnel afin de leur assurer une connaissance des besoins et
des stratégies d’intervention en déficience visuelle, De plus, il réalise au besoin et a la demande
des CHSLD et des centres de jour, des interventions directes aupres de la clientéle.

s Les CLSC

Le MAB est en lien avec les CLSC de la région de provenance de sa clientéle qui est surtout,
I"ouest de I’lle de Montréal. Le MAB regoit des références des CLSC qui concernent des besoins
d’information, de sensibilisation, d’intervention a tire d’expert en déficience visuelle, de
consultation professionnelle et d’intervention d’adaptation/réadaptation en déficience visuelle.

Le MAB, dans le cadre du PSI de sa clientéle, référe des usagers aux CLSC afin que ceux-ci

répondent a des besoins complémentaires tels des services de santé ou de maintien a domicile.

e Les centres de réadaptation en déficience physique

Le MAB travaille déja en collaboration avec le centre Mackay afin de desservir les enfants
atteints de multiples handicaps. 11 désire continuer de collaborer avec le milieu de la déficience
motrice et auditive qui dessert la population anglophone afin de mieux répondre aux besoins de
la clientele atteinte de multiples déficiences qu’il dessert.
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s L.e réseau scolaire

LLe MAB a une entente avec la Commission scolaire English-Montréal puisque celle-ci a le
mandat de desservir les usagers anglophones aveugles du Québec. L’entente couvre divers
aspects, soit : les services offerts par 1’Ecole Philip E. Layton, I’accueil au MAB de services
d’enseignement itinérants pour les éléves anglophones aveugles et ayant une déficience visuelle
intégrée aux écoles publiques du Québec, la collaboration dans la prestation de nombreux
services requis par les deux groupes.

En plus de ce contrat et de sa collaboration avec la Commission scolaire English-Montréal, le
MAB désire continuer de collaborer avec toutes les commissions scolaires qui desservent la
population anglophone ayant une déficience visuelle afin de répondre aux besoins de cette

clientele.
¢ Les organismes communautaires
Le MAB est en lien avec plusieurs organismes communautaires. 1l intervient au niveau de la

sensibilisation de la population a la déficience visuelle et ce, dans I'optique de promouvoir
I"intégration sociale de leur clientele.
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CONCLUSION

L’ Association montréalaise pour les aveugles est un centre de réadaptation privé conventionné
dont le mandat premier est d’offrir des services d’adaptation, réadaptation et d’intégration
sociale aux personnes de tout dge ayant une déficience visuelle. Cet établissement est désigné
pour desservir la population anglophone et rejoint également une clientéle allophone qu’il évalue
a environ 18 % de ses usagers.

L.’ Association montréalaise dessert principalement une clientéle en provenance de la région de
Montréal-Centre puisque celle-ci représente 84,1% des usagers. La Montérégie procure 7,8 % de
la clientéle et Laval, 4,2 %.

Les programmes d’adaptation/réadaptation sont organisés par groupe d’dge : les 0-4 ans, les 5-17
ans, les 18-64 ans et les plus de 65 ans. Au cours de 'année 1997-1998, I’Association
montréalaise pour les aveugles a fourni des services & 2508 usagers différents dont 69,8 %
avaient 65 ans et plus. La clientéle adulte, soit les 18-64 ans, représentait 23,9 % des usagers. 1l
s’agit donc des deux plus importants volumes de clientéle, Par contre, les interventions réalisées
y sont plus ponctuelles puisque la moyenne d’heures d’interventions par usager est de 7 h au
programme des 65 ans et plus et de 14,2 h. au programme des 18-64 ans. En comparaison,
rappelons que le programme d’Intervention précoce pour les 0-4 ans dessert 1,2 % de la clientéle
mais avec une moyenne d’heure d’intervention par usager de 75,6 h.

L.”Association montréalaise mentionne avoir adopté une approche globale et personnalisée
aupres des usagers et de leurs proches. Les programmes d’adaptation/réadaptation sont composgs
d’équipes multidisciplinaires et les services qui y sont offerts varient selon 1’dge et la situation de
la clientéle.

Du portrait des services offerts ressort principalement que :

= le programme d’Intervention précoce pour les 0-4 ans n’est pas inclus dans les activités
d’adaptation/réadaptation financées par le MSSS.

= La croissance rapide des technologies informatiques qui sont devenues des outils de base
comme aides d’écritures, de lecture et de communication a un impact sur le nombre de
demandes de services recues au MAB et celui-ci a de la difficulté a faire face a cette
augmentation.
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— La clientéle pédiatrique anglophone qui a, en plus d’une déficience visuelle d’autres
déficiences associées, a difficilement accés a ’ensemble des services requis.

L’analyse de I’accessibilité aux services fait ressortir qu’en date du 20 novembre 1998, 370
personnes étaient en attente d’au moins un service au MAB. Ces personnes n’étaient cependant
pas toutes dans la méme situation puisque les besoins de services avaient ét¢ identifiés pour 341
d’entre elles et qu’une prise en charge était aussi amorcée. Les données compilées mettent en
évidence le fait que les personnes sont rapidement admises et prise en charge dans au moins un
service. Par contre, des délais importants subsistent avant qu’elles puissent recevoir ’ensemble
des services requis.
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