
Compte rendu de la rencontre téléphonique des agents de liaison du 
Consortium en Paralysie Cérébrale (CPC) le 24 avril 2007 (15h30 à 16h30).

1. Mot de bienvenue et présentation des personnes en ligne

Troisième rencontre des agents de liaison du CPC animée par Line Nadeau et Francine Malouin, coresponsables du CPC. La rencontre a débuté par la présentation des participants. Voici la liste des personnes présentes à la rencontre.
· Caroline Menier
région 02 Sagami

· Micheline Gratton
région 05 Estrie
· Louise Koclas

région 06 Montréal

· Sophie Lalonde
région 08 Abitibi
· Josée Mercier

région 12 Chaudières Appalaches
· Françoise Gilbert
région 12 Laval

· Annick Jobin

région 16 Montérégie
· Nicole Lachance
régions 03-12 représentante du milieu scolaire

· Line Nadeau

coresponsable Consortium en Paralysie Cérébrale
· Francine Malouin
coresponsable Consortium en Paralysie Cérébrale
· Leïla Azzaria

coordonnatrice Consortium en Paralysie Cérébrale

· Marie Larose

coordonnatrice Consortium en Paralysie Cérébrale
2. Nouvelles du CPC

1. Statistiques du CPC : 
· Le CPC comptait 167 membres à la réunion du 12 février dernier. En date du 24 avril, il en compte 185.
2.
Ouverture de la rubrique « Regroupement des intervenants en DMC »

Une fenêtre sur le site du CPC a été offerte au « Regroupement des intervenants en DMC ». 

· Sous cette rubrique, nous retrouvons, entre autres, l’historique du regroupement des intervenants en DMC, les buts qu’ils poursuivent et  la liste de leurs membres. De plus, les documents suivants sont disponibles en ligne sous cette rubrique : l’algorithme sur la Diplégie spastique de niveau III, la version française du GMFCS ainsi que des tests et une batterie d’évaluation en physiothérapie pour la clientèle DMC.
3.
Une mise à jour de la rubrique « Événements » a été effectuée, les agents de liaison sont invités à la consulter et à diffuser l’information.

Événement à inscrire à votre agenda! Le 4e colloque en déficience motrice cérébrale aura lieu le 13 octobre 2007 à Québec. 
Parents, professionnels de la santé, intervenants du monde scolaire et communautaire, chercheurs et décideurs : vous êtes cordialement invités à participer au 4e colloque annuel du Consortium en Paralysie Cérébrale. L'événement aura pour thème l'accès au répit et aux loisirs. Le programme détaillé ainsi que les modalités d'inscription seront disponibles sous peu. Dans le cadre de ce colloque, un panel sera organisé afin d’établir des échanges fructueux entre les membres du panel et l’auditoire. Ce panel regroupera des personnes provenant de l’ensemble des milieux d’intervention touchant tant les aspects médicaux que ceux de la participation sociale d'enfants et de jeunes ayant des besoins particuliers. Afin de nous assurer que les thèmes qui seront discutés répondent à des questions actuelles, les agents de liaison sont invités à répondre à un bref sondage. Le sondage est disponible sur le site Web du CPC.
4.
Les vidéos du 3e colloque annuel en Déficience motrice cérébrale seront disponibles sur le site du CPC à la fin du mois de juin.

5.
Le nouveau forum de discussion à l’intention des agents de liaison, mis en ligne le 10 avril dernier, n’a pas été utilisé. Nous relançons l’invitation à expérimenter ce mode de communication entre les agents. 
3. Nouvelles des agents de liaison

· Estelle Mercure – région 03 – Québec



Estelle Mercure, ne pouvant être présente à la rencontre, a envoyé une liste de projets qui ont cours dans sa région. 
Projets de recherche (peu de changement depuis la dernière conférence téléphonique):

· La dynamique économique des familles prenant soin d’un enfant ayant une incapacité

Responsables : 

Donna Anderson, Serge Dumont, Sylvie Tétreault, Phil Jacobs, Konrad Fassbender

· Validation de la mesure des habitudes de vie adaptée aux enfants de la naissance à 4 ans (MHAVIE-Enfant 0-4 ans)

Responsables :

Patrick Fougeyrollas, Luc Noreau, Céline Lepage

· Que font-ils? Que sont-ils devenus? Profil de la participation sociale des adultes ayant une DMC après leur passage à l’IRDPQ-chemin ST-Louis)

Responsables :

Normand Boucher, Carol L. Richards, Diane Corriveau, Désirée Maltais, Line Beauregard, Marielle Pelletier, Linda Pichard, Francine Dumas, Michèle N. Robitaille, Kathia Roy. Une journée de réflexion et d’échanges sur ce projet de recherche se tiendra le 16 mai prochain. Cette journée vise à permettre de s’approprier les connaissances générées par le projet de recherche et d’intégrer les résultats préliminaires de ce projet à la pratique. Chercheurs, cliniciens, gestionnaires et conseillers en recherche et en évaluation seront réunis pour cette journée  
· Projet de recherche portant sur la détermination des paniers de services spécialisés et surspécialisés de réadaptation en déficience physique et sur les coûts inhérents

Responsables :

Chantal Roy, Raymonde Bouchard (U. de Sherbrooke, faculté d’administration)

· Projet de questionnaire sur la satisfaction en lien avec les aides à la communication, conjoint avec Lucie-Bruneau, multi clientèle et adulte-enfant. 

Projets de recherche cliniques : (mis à jour avril 2007)

· Application prochaine du MACS (Manual Ability Classification System)

· Revue de littérature sur la thérapie de contrainte du membre non-atteint ou moins atteint, prévoyons en faire plus.

· Projet de cinéma, les samedis, où les jeunes font leur propre production cinématographique (multi-clientèle). Présentation le 26 mai prochain au musée de la civilisation. 

· Projet de jumelage d’un jeune suivi par le programme avec un jeune d’une école secondaire régulière (Programme d’éducation internationale) (multi-clientèle). 

· Groupe d’autonomie à la cuisine pour des jeunes ayant différents types d’atteintes. 

· Thérapie équestre

· Natation

· Soccer adapté

· Activités estivales pour adolescents

· Cours de ski alpin adapté (terminé, reprendra l’an prochain)

· Groupe de ski de fond (idem)
· Marie-Claude Amrstrong – représentante des parents
Marie-Claude Armstrong ne pouvait être présente à la rencontre. Elle souhaitait transmettre l’information concernant l’ouverture d’une nouvelle école secondaire pour élèves présentant de multi handicaps. L’ouverture est prévue pour l’automne 2007 et elle sera située au 5035 Orchard à St-Hubert. L’école accueillera un maximum de 130 élèves de 12 à 21 ans qui présentent une déficience profonde avec ou sans trouble associé ainsi que des élèves qui ont une déficience moyenne à sévère avec trouble envahissant du développement ou une déficience motrice grave. Cette école aura un mandat régional, les élèves proviendront donc principalement des commissions scolaires Des Grandes Seigneuries, Des Patriotes, Sorel-Tracy et Marie-Victorin. Pour toute question sur cette école, vous pouvez téléphoner au 450-670-0730 poste 6700.
 

· Louise Koclas – région 06 – Montréal


Le 18 avril dernier, la Dre Annette Majnemer a présenté une conférence à l’Université Laval intitulée « De la pathologie à la participation : promouvoir la perspective holistique lors de l’évaluation des enfants et des jeunes vivant avec une paralysie cérébrale ». Ne pouvant se déplacer pour l’événement, Madame Koclas a proposé que cette conférence soit retransmise. Suite à cette suggestion, cette conférence sera disponible prochainement sur le site du CPC sous la rubrique « clip-recherche ». 

· Josée Mercier – région 12 – Chaudière-Appalaches


Josée Mercier nous informe qu’un café-rencontre avec des parents d’enfants qui vivent avec une DMC se tiendra prochainement dans sa région. Elle sera invitée à discuter avec ceux-ci.


Mme Mercier a transmis les informations de la dernière rencontre des agents de liaison au personnel des cinq sites de la région Chaudière-Appalaches.

· Caroline Menier – région 02 – Sagami

Caroline Menier nous parle du 2e colloque en déficience motrice, organisé par le CRDP du carrefour de santé de Jonquière, qui s’est tenu en octobre 2006 au Saguenay. L’événement a réuni bon nombre d’intervenants et administrateurs de plusieurs régions.  Elle souligne qu’il y a eu une importante représentation du secteur de la pédiatrie (elle estime à 50% la participation de ce secteur). 
À parts égales, levons les obstacles


Mme Menier demande à tous les agents si leur centre de réadaptation a été interpellé par l’OPHQ pour participer à la consultation grand public : « À parts égales, levons les obstacles ». La période de consultation s’échelonnait du 11 décembre 2006 au 4 mai 2007.

Seulement deux agents de liaison ont pris connaissance de cet appel à la consultation. Françoise Guilbert (Laval) a participé à 10 rencontres sur 10 différentes thématiques proposées. Pour sa part, Sophie Lalonde (Abitibi) informe  que la direction de son CR a participé à la consultation. Tous les autres agents de liaison n’ont pas pris connaissance de cette démarche dans leur région.

Mme Menier nous fait part que sa région n’a pas été sollicitée dans ce dossier et elle déplore ce manque de consultation. Un groupe de travail dans lequel œuvre Mme Menier a toutefois rédigé des recommandations qui ont été transmises à l’OPHQ.

Francine Malouin invite tous les agents  à prendre des informations sur l’implication de leur milieu dans ce dossier. Mme Gilbert propose, quant à elle,  que chaque agent de liaison communique avec le représentant régional de l’OPHQ pour connaître comment le processus de consultation s’est déroulé  dans leur région.
· Micheline Gratton – région 05 – Estrie

Micheline Gratton nous informe que le regroupement des intervenants en DMC tiendra sa prochaine réunion le 14 mai prochain. 

Mme Gratton souligne le bon travail d’organisation qu’accomplissent les parents des enfants ayant un enfant DMC, dans sa région.

· Françoise Gilbert – région 13 – Laval

Françoise Gilbert nous informe que la région de Laval n’a jamais pu offrir des services de réadaptation à la clientèle enfant puisque qu’elle est située en périphérie de Montréal. Depuis peu, pour faire face aux longues listes d’attentes, l’administration de son centre de réadaptation a pris la décision d’offrir des services pour intervenir auprès de cette clientèle. Le centre bénéficiera de transferts d’expertise et de supervision du centre Marie-Enfant.

· Annik Jobin –régions 16 – Montérégie

Annik Jobin soumet une demande faite par un parent qui a obtenu ses coordonnées par l’entremise du CPC. Voici la demande : La RAMQ procède actuellement à une réévaluation de son programme d’attribution d’aides techniques pour les déficiences physiques. La maman constate que, pour les enfants avec DMC, les critères d’attribution de base roulante tiennent davantage compte de la scolarisation que de la socialisation et de l’intégration aux loisirs. La maman souhaite voir un changement au niveau de ces critères et demande si le CPC peut y faire quelque chose.

Dans un premier temps, Annick Jobin lui a transmis les coordonnées d’une personne-ressource à la RAMQ et, dans un deuxième temps, elle lui a proposé d’en discuter à une rencontre des agents de liaison.


Annik Jobin propose de poser cette question sur le forum du CPC dans la section « participation sociale ». Un message sera ensuite envoyé aux membres du CPC pour les inviter à réagir à cette question.


Il est aussi proposé de discuter de cette question à la prochaine réunion de la table des gestionnaires en DMC. 
4. Fin de la rencontre

Il est convenu que les rencontres des agents de liaison feront relâche jusqu’à l’automne 2007. La reprise est prévue pour le mois de septembre. 

