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Se Komite Andikap Devlopman nan Florida (Florida Developmental Disabilities Council,
Inc.) ki fé pwoje sa, ki resevwa moso sipo lajan nan pwogram nimewo 2301FLSCDD ak
2401FLSCDD ki soti nan Pwogram Ameriken Administrasyon La Vi nan Kominote yo
(ACL), ansanm ak Depatman Sante e Sévis pou Moun (Department of Health and
Human Services, HHS), nan Washington, D.C. 20201, kom yon pati nan ed finansye ki
rive nan $8,889,783, e 100% lajan sa soti nan ACL/HHS. Moun ki resevwa lajan konsa
pou reyalize pwojeé gras a sip0 gouvénman, yo jwenn ankourajman pou yo pataje san
fose sa yo jwenn e sa yo tire kom konklizyon. Opinyon yo pa oblije ekzakteman
pozisyon ofisyel ACL, e yo pa non plis reprezante neseséeman ni pozisyon ofisyel, ni
endosman ACL/HHS ou byen Gouvénman Ameriken.
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Pwojé Recheéch ki rele “Access to Services Through Knowledge (ASK)” la [Pwojé “Jwenn
Sevis Gras a Konesans”], se yon tet kole ki etabli nan mitan Asosyasyon Nasyonal pou
Moun avek De Dyagnostik (NADD) avek Konséy Andikap Devlopmantal Florida (FDDC).
Plizye ekspe, profesyoneél, moun kap fé rechéch akademik, ansanm ak profesyonel nan
domen sikolojik, sosyal e kiltirel te kolabore nan etid sa sou sa piblik la panse
konsénan andikap entelektyel e ki gen rapo ak devlopman andedan kominite nan
Florida. Reyisit pwoje sa pa tap posib san sip0 patne ak sipote komite kap sevi kom gid
yo, menm jan avek dedikasyon e kapasite prensipal ekip rechech la : Jeanne Farr
(NADD), Dr. Kristin McGill (Osceola Research and Evaluation, LLC), Dr. Mark T. Harvey
(Rogue Behavior Analysis), Dr. Stacie Rivera (Rivera Consulting, LLC), epi Dr. Josephine
Resto. Epi tou, nou remesye ekip kap sipote rechech la pou kontribisyon ak paket
travay yo pou te fé entevyou nou yo : Andres Montefusco.
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Gwoup Etnik Moun k ap bay Swen selon Ras yo (% Popilasyon)

Tablo 1 - Edikasyon Moun k ap Bay Swen e Nivo lajan Kay la (% Popilasyon)... ------------- .
Tablo 2 - Gwoup Etnik Moun k ap bay Swen selon Ras yo (% Popilasyon) --- -----------------
Tablo 3 - Gwoup Laj Moun ki gen I/DD selon Pi Bon Sévis Sipo yo Itilize ----- ------------------

Tablo 4 - Pi gwo sevis moun ki gen I/DD itilize (% popilasyon)

Table 5 - Pousantaj Dyagnostik oswa Kondisyon selon Laj Moun ki gen I/DD
Tablo 6 - 5 pi gwo sevis yo sévi selon dyagnostik oswa kondisyon yo (% pop)

Table 7 - Itilizasyon Sipo ak Sevis I/DD selon Rejyon-Konte
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Desen 1 - Seks Moun, Gason oswa Fanm k ap Bay Swen selon Gwoup Laj (% Pop.)----------
Desen 2 - Sityasyon Travay Moun k ap Bay Swen selon Lajan Kay la (% Popilasyon)
Desen 3 - Laj Moun k ap Bay Swen ak Laj Moun ki gen I/DD (% jan yo anpil)
Desen 4 - Pi Gwo Sevis yo itilize selon Kantite Moun k ap Bay Swen
Desen 5 - Mwayen édtan Sipo pa Semen selon Laj Moun ki gen I/DD
Desen 6 - Dyagnostik oswa Kondisyon w jwenn plis Bo Komen Moun ki gen 1/DD
Desen 7 - Dyagnostik(yo) selon Fanm oswa Gason ki gen 1I/DD (% popilasyon)
Desen 8 - 15 pi gwo Rejyon-Konte Rezidans pou Moun ki gen I/DD
Desen 9 - 15 pi gwo Rejyon-Konte selon Mwayen Edtan Sipo Chak Semen
Desen 10 - Pi gwo Rezon Estrés pou Moun k ap Bay Swen (15 premye yo)
Desen 11 - Sa Moun k ap Bay Swen yo vle pou Sa ki gen I/DD (tan kout/long)
Desen 12 - Sous Enfomasyon selon Gwoup Laj Moun k ap Bay Swen
Desen 13 - Sous Enfomasyon Moun k ap Bay Swen selon Nivo Edikasyon
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Kom yon pati nan yon pwoje k ap dewoule sou plizye ane, Asosyasyon Nasyonal pou
Moun ki Gen De Dyagnostik (NADD), nan tet kole ak Konséy Florida pou Andikap
Devlopmantal (FDDC) ansanm ak patné pwojé Mathematica, te kontinye travay sou
Pwojeé Rechéch Akseé a Sevis Gras a Konesans (ASK). Pwojé ASK la se yon efo rechech
plizyé ane ki gen pou objektif pou idantifye enfomasyon kle, sévis ak resous kominote
pou moun ki gen andikap entelektyel ak devlopmantal (I/DD) pou itilize pandan tout
lavi yo, epi pou jwenn solisyon pou fe akse a sevis ak jwenn enfomasyon mwens
konpleks, epi pi senplifye.

Kelkeswa dyagnostik la, epi malgre diferans kiltirel pami moun ki gen I/DD, refleksyon
ki soti nan lye e 2yém Ane yo te peze anpil sou nesesite pou sipo youn pou lot, defans
oganizasyonel, ak kolaborasyon ant ajans leta yo. Malgre ke rezo sip0 natirel yo te bay
koneksyon sosyal ak kominoté pou sevis yo, te gen yon dezi pou gen yon apwoch ki pi
entegre pou jwenn akse a sevis ki kole sou kilti yo, epi ki fasil pou jwenn nan yon sel
paj sou entenet. Rezilta sa a te pwofite kanpe sou demann moun ki te reponn yo pou
chemen endividyel pou moun kap bay swen, ak yon atansyon patikilye sou jan ti
diferans kiltirel aji sou wol moun kap bay swen yo. Enfomasyon yo montre nesesite
pou cheche yo, klinisyen yo, ak administraté yo, pou moun sa yo bay yon atansyon
espesyal a moun ki gen eksperyans menm jan an, pou fasilite akse a enfomasyon ou ka
kwe, tankou devlope plan aksyon pou jwenn akse a sevis yo, avanse nan konesans, epi
devlope konpetans gras a yon paj entenet ke moun ka aksede.

3yem ane Pwoje ASK la te kontinye bati sou enfomasyon ki solid ak ide yo te rasanble
nan ane anvan yo. Konsantrasyon faz sa a, se te pou envestige plis sistem navigasyon
ak chemen referans enfomasyon kote moun kap bay swen yo te pase lé yo te ap chéche
sevis ak sipo pou moun ki gen I/DD, patikilyeman pou granmoun ki gen I/DD. Yon
konsiderasyon kle pou 3yém ane a, se te pou pale direkteman ak moun kap bay swen
pou moun ki gen I/DD yo, ki se granmoun (sa vle di, moun kap bay swen ki aje),
analize disponiblite sevis yo, akse a sevis yo, ak konpleksite e diferans nan livrezon
sevis yo selon jan yo menm yo we sa. Sa te pémet yon konpreyansyon pi laj sou
entéraksyon konpléks nan bagay ke manm fanmi k ap pran swen granmoun ki gen
I/DD fe eksperyans, sa ki mennen nan rezilta ki pi sansib pou kilti, ki konple, e ki
enpotan nan sans ide sa yo.

Amelyore chemen enfomasyon yo, epi devlope 10t metod kom referans, sa enpotan
anpil pou moun k ap bay swen bay sa yo ki gen I/DD. Amelyorasyon sa yo fasilite akse
a bon sipo ak sevis yo, sa ki soulaje fado ki tonbe souvan sou moun k ap bay swen yo.
Tablo konpléeks sévis ki nesese pou moun ki gen I/DD, bezwen sistem enfomasyon ki
solid e ki ka konekte moun k ap bay swen yo a resous ki enpotan anpil.

Yon aspe vital nan amelyore chemen enfomasyon yo, se pou asire ke moun kap bay
swen yo gen ase konesans sou sévis ki disponib yo. Lindahl et al. (2019) peze anpil sou
afe ke anpil fanmi gen difikilte pou planifye swen fanmi yo ki gen I/DD, akoz yon
mank bon jan enfomasyon ki konple. Djob sa ka gen gwo tet chaje, sa ki ka koze pou
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pa gen kont sipo ak resous pou moun ki gen I/DD ak fanmi yo. Lé yo konsantre sou
chemen enfomasyon ki solid e ki bay enfomasyon ki kle, byen oganize e aksesib
konsénan sevis yo, moun kap bay swen yo ka pran desizyon ki korek konsénan sipo ki
nesese yo, sa ki ka amelyore sevis yo globalman nan travay pou pran swen lot yo.

Epi tou, kominikasyon ki efikas, se yon eleman enpotan pou wout kote bon jan
enfomasyon ap pase. Selick et al. (2023) peze anpil sou nesesite pou founise swen
sante yo amelyore kapasite kominikasyon yo, patikilyéman lé y ap kominike avek
pasyan ki gen I/DD ak moun k ap pran swen yo. Kominikasyon ki kle e ki sipote 1ot yo,
amelyore kalite rankont ant moun k ap pran swen yo ak founise swen sante yo, pou yo
pote kole ki posib pou yo pran desizyon ansanm e itilize sevis yo yon fason ki efikas.
Fomasyon pwofesyonel swen sante yo pou yo kominike tre byen—Ile 1 sevi avek zouti ki
pémet yo bay asistans lé sa nesese—ka bay moun k ap pran swen yo pouvwa lé sa fe yo
jwenn enfomasyon yo ka itilize pou naje andedan sistéem swen an e kowodone swen sa
pou fanmi yo.

Law et al. (2021) dako ak ide ke sistem yo dwe angaje moun kap bay swen yo kom
patne nan bay swen. Leé yo entegre moun kap bay swen yo nan sistéem swen sante a
ansanm ak nan aktivite pou pran desizyon yo, sa ka klarifye konesans san parey sou
bezwen ak preferans moun yo, pou asire ke sevis sipo yo adapte ak bezwen patikilye
sa yo. Non selman estrateji tout moun nan won sa kore wol moun kap bay swen yo,
men tou, li ankouraje yon modél responsablite pou tout moun, ki ka mennen nan pi
bon rezilta sante pou moun ki gen I/DD.

Nan kek rejyon, efo pou senplifye kominikasyon epi fé wout ki pi kle, te fasilite bon jan
devlopman. Pa egzanp, teknoloji, sou fom aplikasyon mobil ak sistem enfomasyon, te
reyisi nan ede fanmi yo trake resous yo, epi jwenn sevis yo byen vit. Yo te ka kopye
model sa yo nan Florida, pou ofri moun kap bay swen akse imedya nan enfomasyon
sou sipo ki disponib nan kominote yo a. Pratik sa a elimine travay difisil pou fouye nan
enfomasyon ki ka gen tan demode oswa ki pa enpotan, sa ki ankouraje yon eksperyans
ki pi efikas e pi fasil pou fanmi ki bezwen sipo yo.

Anplis toujou, pou mete ansanm akse a enfomasyon avek efo pou sansibilize gwoup
moun espesyal, sa se yon estrateji ki pwomet. Lé fanmi yo patisipe nan atelye direk
oswa sesyon fomasyon, yo devlope yon pi bon konpreyansyon sou ki jan pou yo jwenn
akse a sevis yo (Lindahl et al., 2019). Inisyativ nan edikasyon sa yo ka amelyore
kapasite ak konfyans moun k ap bay swen yo, sa ki mennen nan yon pi bon defans pou
fanmi yo. Sa pemet nou we yon aspé enpotan nan bay swen kote konesans konresponn
direkteman ak kapasite pou jwenn resous ki nesese yo, epi asire swen siperye pou
moun ki gen I/DD.

Enpak amelyorasyon wout enfomasyon yo ale pi Iwen pou rive jis nan sipo emosyonel,
paske moun kap bay swen yo benefisye de rezo ki bay asistans pratik ak byennet
emosyonel. Tan et al. (2024) diskite sou enfliyans rezo sipo yo, pou peze sou nesesite
pou non selman enfomasyon pratik, men tou aranjman sipo emosyonel pou moun kap
bay swen yo. Leé yo ankouraje rezo sipo youn pou lot, ansanm ak koneksyon kominote
yo, sa ka diminye estres ki genyen nan afe bay swen, ki donk, pou amelyore
satisfaksyon ak fonksyonalite jeneral moun kap bay swen an.
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Le n gade an gwo defi yo rankontre nan akseé a enfomasyon, sa montre n ke, san
konesans ak bon jan zouti, moun kap bay swen yo pa gen avantaj. Rechéch Erickson et
al. (2018) la demontre ke anpil moun kap bay swen posede konpetans pou jere maladi
kwonik, men souvan, yo pa gen konesans sou dewoulman swen patikilye. Sa peze sou
diferans ki genyen ant kapasite potansyel moun kap bay swen yo ak kapasite reyel yo
pou yo aji tout bon, e sa montre kleman enpotans akse a fomasyon ak enfomasyon.

Ann ajoute ke li enpotan anpil pou konprann barye tout sistem sa ki anpeche moun
kap bay swen yo jwenn epi itilize enfomasyon efektivman. Pa egzanp, konfizyon sou
kondisyon kalifikasyon pou plizyé sevis, ka mennen nan reta enpotan nan akse a sipo
nesese yo, jan nou we sa nan travay Salvino et al. (2022) sou pwogram sipo finansye.
Wout pou enfomasyon efikas ka soulaje fado tout sistem sa yo, yon fason pou gide
moun kap bay swen yo komsadwa nan mitan kondisyon kalifikasyon konpleks ak
dewoulman aplikasyon yo.

Amelyorasyon nan chemen enfomasyon ak 1ot metod referans kapab kreye anpil
pouvwa pou moun kap bay swen pou sa ki gen I/DD yo. Lé Florida ofri moun kap bay
swen yo konesans, lé li fome pwofesyonel swen sante yo ak kominikasyon ki efikas, 1
li angaje moun kap bay swen kom kolaborate k ap bay swen, epi leé yo demonte barye
sistem sa yo, li ka fasilite pi bon akse a resous kle pou fanmi yo. Prev yo sijere ke le
moun kap bay swen yo resevwa sipo andedan yon sistem enfomasyon ki efikas, kalite
swen an ak byennet jeneral moun ki gen I/DD yo ka amelyore anpil.

Pou kontinye ak analiz rechech yo te fé nan ane anvan yo, Ekip Rechéch NADD la te
konplete yon etid melanje plizyeé seksyon ak metod ki te itilize entevyou byen oganize
ak sesyon gwoup diskisyon ki te genyen plizyé manm fanmi ak moun kap bay swen.
Sesyon yo te fet an peéson ak sou enténét, menm jan tankou sa koresponn ak evéenman
kominote ki deja egziste, oswa diskisyon piblik gwoup lokal sou kesyon lideé ak
administrasyon. Moderaté ak Moun ki t ap fé entévyou yo te rekeyi enfomasyon
manyelman, e yo te anrejistre son sesyon ki te fet sou Entenet ou byen dirékteman ak
moun ki te la. Answit, yo te mete tout enfomasyon yo sou fom yo te pote. Tout
patisipan yo te oblije siyen elektwonikman yon fom konsantman pou granmoun, pou
yo te ka enskri epi patisipe nan pwoje a.

Avek yon objektif pou ogmante laje ak gwosé konesans ki te rasanble pou Pwoje ASK
la anvan, pwojé ane sa a te vize rasanble istwa ak eksperyans nan men moun k ap bay
swen pou granmoun ki gen I/DD nan 15 rejyon Family Care Council yo andedan
Florida. Menm jan ak nan lye ak 2yém ane yo, Ekip Rechech NADD la te peze sou
koleksyon enfomasyon ki gen rapo ak resous fanmi yo ak moun k ap bay swen pou
moun ki gen I/DD yo itilize, kijan yo jwenn akse a resous yo, ki barye moun k ap bay
swen ak founise sevis yo rankontre, ak ki eleman ki ka ranfose itilite ak enpotans
enfomasyon an pandan tout lavi moun ki gen I/DD yo. Ekip Rechéch NADD la te itilize
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yon konsepsyon kap gade bagay yo jan yo ye, melanje ak 10t metod akoz nati
individyel eksperyans moun k ap bay swen yo. Kalite konsepsyon sa a te ede pou antre
fon andedan eksperyans endividyel patisipan yo nan pliizyeé konteks (pa egzanp,
pésonel, kominote, sosyal), ki reprezante yon vizyon ki dinamik, ki pa kanpe, epi ki
egziste nan plizye zonn.

Etid sa a te chache reponn kek kesyon kle konseénan resous, sevis ak sipo ke moun kap
bay swen ak fanmi yo itilize nan kominote lokal yo ak nan tout eta a. Men sa kesyon sa
yo te gen ladan yo :

e Ki kalite resous manm fanmi moun ki gen I/DD yo itilize kounye a nan
kominote yo a ?

e Ki jan fanmi moun ki gen I/DD yo aprann epi jwenn akse a resous ki
disponib nan kominote lokal kote yo ye a ?

e Kijan fanmi moun ki gen I/DD yo sipote youn 1ot pou jwenn epi pataje
enfomasyon sou sevis sipo ki disponib, oswa 10t resous (lokalman, nan tout
konte a, ou byen nan tout eta a)?

Ekip Rechech NADD la te fe entevyou ak sesyon gwoup diskisyon avek manm fanmi,
gadyen legal, ak moun k ap bay swen moun ki gen I/DD yo pou aprann plis sou sevis
ak sistem sipo ke yo prefere. Rezon pou sesyon sa yo, se te pou dekouvri pésepsyon
moun k ap bay swen yo sou disponiblite, akse, ak jan sa fonksyone byen, pou evalye ki
pwogram ak sevis yo itilize pi souvan, e kiles nan sevis sa yo, ke yo kwe ki bay pi bon
resous ak opotinite pou swen pou tout lavi. Rezilta ki soti nan entevyou ak sesyon
gwoup diskisyon sa yo, te bay enfomasyon tou sou sevis ki nesese yo, barye yo te
we/eksperyans yo te fé ave yo nan akse a sevis yo, ak posiblite pou amelyorasyon ki
nesese pou diminye barye sa yo.

Ekip Rechech NADD la te analize enfomasyon sou enskripsyon, entéevyou, ak gwoup
diskisyon yo, le 1 sevi avek analiz ki konpare tout bagay, analiz selon sijé yo, epi metod
analiz ki rakonte. Ekip la te sévi ak pwogram Intellectus epi Excel pou 0ganize repons
yo. Sa te fasilite pou yo te kode e retire sije ki soti nan enfomasyon sou kalite ke yo te
rasanble pandan entévyou yo, ak sesyon diskisyon gwoup yo. Analiz selon sije yo te
idantifye pwen ki te menm bagay andedan enfomasyon sesyon yo ak sa yo te jwenn
kom enpresyon jeneral nan enfomasyon yo. Pou analize enfomasyon yo le yo konpare
tout bagay ansanm, Ekip Rechech NADD la te ekstre epi konpare diferans ki genyen ant
karakte patisipan yo. Entansyon an, se te pou jwenn model ki menm bagay nan tout
entevyou ak sesyon gwoup diskisyon yo, epi peze sou sitasyon enpotan sa yo. Analiz
model pou rakonte a te vle di bay istwa endividyel moun ki reponn yo yon fason.
Modeél analiz sa sou kalite enfomasyon te peze sou aspe enpotan nan fason chak moun
we bagay yo endividyelman, epi li gade tou sou gwo pwoblém yo te jwenn nan 1ot
domen etid la. Kaliye analiz enfomasyon sa a te sipote sistém k ap konpare tout vizyon
pwogram lan, epi li te enfome sou devlopman karakté moun ak plan vwayaj yo.

Moun ki te patisipe nan entevyou yo ak sesyon gwoup diskisyon yo te reprezante
plizye orijin jewografik, ekonomik, sosyal, kiltirel ak nan afe edikasyon tou. Yo te mete
enfomasyon yo an blok, andedan yon analiz anviwonman an ke yo te fe ak prekosyon.
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Answit, yo te prezante li kom yon vizyon global sou sa yo itilize kounye a, epi ki pare
pou tout moun nan Florida. E sa, se an plis de 10t opotinite pou ogmante akse a sipo ak
sevis yo ka enkopore, ki baze sou pi bon pratik jwenn sous enfomasyon ak chemen
resous ke yo rasanble 10t kote nan Peyi Etazini. Yo fé rezime pwoje a konsa, yon fason
pou fé rezilta plizye etid ki diferan, epi dewoulman yo tou, ansanm ak tout rapo yo,
pou yo ka aplike pi fasil globalman nan tout Florida. Sa yo te sitou ap chache, se te pou
yo te rive kreye nouvo konesans lé yo konbine epi konpare rezilta plizye sous sou sije
disponiblite resous, akse, ak efikasite pou moun ki gen I/DD ki rete nan Florida
pandan tout lavi yo.

Menm jan ak nan lye e 2yem Ane yo, patisipan yo nan etid la te oblije siyen sou
Entenet yon fom konsantman granmoun pou yo te ka rantre nan etid la epi ranpli yon
fom kalifikasyon sou enténet pou patisipe lé yo ranpli kondisyon patikilye sa yo : (1)
Dwe gen 18 an oswa plis; (2) Dwe yon manm fanmi (fre/se, paran, pitit, granparan,
mari oswa madanm), moun kap bay swen, gadyen legal, ak/oswa reprezantan yon
moun ki gen I/DD; (3) Dwe ap viv nan Florida; (4) Dwe pale epi konprann Angle, Panyol,
Kreyol, oswa Franse; epi (5) Dwe te itilize oswa gen plan pou itilize resous ou byen
sevis sipo I/DD (moun ki te enskri-avan nan Ajans pou Moun ki Andikape ke yo te
otorize pou patisipe). Anplis de sa, yo te mande patisipan yo tou pou siyen sou Entenet
yon fom konsantman pou anrejistreman odyo pou pémet Ekip Rechéch NADD la
anrejistre sesyon sou Entenet.

Apati sikse patisipasyon yo te resevwa nan lye ak 2yem Ane yo, Ekip Rechéch NADD la
te cheche konplete yon 1ot blok 85 sesyon pou rasanble e ranje enfomasyon pandan
3yem Ane a. Yo te fé tout sesyon Enténet yo andedan platfom odyo/videyo Zoom lan,
epi yo te fe sesyon avek moun an direk yo nan yon sal pou reyinyon piblik. Kantite
total patisipan nan pwojé a, 38, te mwens pase sa yo te prevwa. Patisipasyon ki pi ba a
te konsa a koz angajman nan pwoje anvan an, konfli, oswa obligasyon ore pesonel ak
pwofesyonel, chanjman nan domeén politik la, ak/oswa mank finansman pou ankadre
patisipan yo.

Pou asire tout kalite moun te patisipe, Ekip Rechéch NADD la te kontwole epi revize
kontinyelman estrateji deplwaman yo pou pataje envitasyon pou entevyou ak gwoup
diskisyon yo, lé yo gade sou enfomasyon yo te rekeyi konsénan kategori moun ki te
reponn yo. Sitou ke, si pa t gen ase patisipasyon nan kek rejyon, gwoup laj, oswa si se
gason ou byen fanm (pa egzanp), Ekip Rechéch NADD la te 0ganize sesyon motivasyon
yo dirékteman nan mitan gwoup sa yo menm.

Yo te fe entevyou yo ak sesyon pou koute yo nan lang Anglé, Panyol, Kreyol ak Franse,
epi Ekip Rechéch NADD la te mete ansanm manm fanmi, gadyen legal ak moun kap bay
swen ki pale de lang, ansanm ak moun ki pa natif natal ki te ka patisipe nan nenpot
anvironman yo te chwazi. Entepret ak tradikté pwofesyonel ki pale lang natif natal
moun Yo, te disponib pou asire konpetans ak presizyon nan afé lang. Popilasyon ki
tradisyonelman pa t jwenn ase sévis yo te feé pati etid sa, yon fason pou yo te ka rekeyi
enfomasyon sou barye yo we, resous yo santi ki pi itil, mwayen yo itilize pou jwenn
akse nan sévis sipo yo, ak angajman ke fanmi moun ki gen I/DD yo jije itil nan
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sikonstans endividyel pa yo. Reyaksyon moun yo te kontribye nan enfomasyon ki
enpotan sou wout kominikasyon ak konesans ke yo pi pito, ki ka ede pi byen pou
enfome e mete kominote I/DD yo aléz nan lavni, kelkeswa afilyasyon lengwistik oswa
kiltirel yo. Yo te pataje paket reyaksyon yo te jwenn yo ak Mathematica ansanm ak
FDDC, pou yo te ka sévi ave yo pou devlope karakté ak plan vwayaj.

Menm jan ak nan lye e 2yem Ane yo, Ekip Rechech NADD la te itilize medya sosyal
espesyal, manm ak rezo NADD, lis distribisyon imel ke gwoup tankou FDDC, manm
Gwoup Konseye Kontni an, Komite Pilotaj Pwojé a te kreye, ak plis kontak pou rekrite
fanmi moun ki gen I/DD nan tout Florida a. Yo te fe kek lot aktivite maketing pou te
jwenn patisipasyon nan men manm fanmi yo, moun k ap bay swen yo, gadyen legal yo,
ak reprezantan yo, ki fé yo te dirije ko yo bo plizyeé ajans ak oganizasyon nan tout Eta
Florida a ki bay sévis, resous, ak angajman nan kominote I/DD yo. Sa yo te gen nan
mitan yo (san konte de twa 1ot anko) Ajans pou Moun ki Andikape (APD), Depatman
Timoun ak Fanmi yo, ABLE United, Depatman Edikasyon, Reyabilitasyon Vokasyonel
Florid, FDDC, Depatman Zafé Granmoun Aje yo, Depatman Sante, Kowalisyon Florida
Healthy Start nan Sidwes Florida, Ajans pou Administrasyon Swen Sante, Dwa Andikap
Florida, Konseéy Swen Fanmi yo, ak Sant pou Otis ak Andikap ki gen Rapo ak Otis la.

Objektif analiz anviwonman sa a, ki te fet kom yon revizyon literati, se te pou evalye
globalman chemen rezo ak referans ki disponib pou moun kap bay swen k ap chéche
lokalize, itilize, epi jwenn aksé a sipo ak sevis pou moun ki gen I/DD atrave Etazini.
Rezon an, se te pou sijere estrateji efikas ki ta ka aplike nan Florida. Analiz sa a te
enpotan anpil pou dekouvri twou vid ki egziste nan prestasyon sévis yo, epi pou
idantifye model sikse ki ta ka adapte pou sistéem lokal yo, ki donk, amelyore plan sipo
pou moun kap bay swen yo epi finalman amelyore rezilta yo pou moun ki gen I/DD.

Rechech peze anpil sou plizye fakte enpotan ki enfliyanse efikasite rezo moun k ap
bay swen yo. Pa egzanp, moun ki gen I/DD feé eksperyans diferan defi ki baze sou
sante, sa ki fe li nesese pou jwenn bon jan ki byen tonbe a tan pou sévis enpotan yo.
Hotez et al. (2023) dekri bezwen ijan pou Karakteristik Sante nan Sosyete a (SDOH)
kote yo konbine ansanm klinik konbine medsin jeneral ak pedyatri (Med Peds),
patikilyéman lé nou konsidere fado sosyoekonomik ak barye psikososyal ki peze sou
do moun sa yo, e ki souvan vle di diferans total nan afé sante. Fakté sa yo montre a kle
kouman li enpotan pou moun k ap bay swen yo jwenn akse a sevis ki sansib a bezwen
san parey popilasyon I/DD yo.

Anplis de sa, fanmi yo souvan rankontre difikilte l1¢ y ap planifye swen pou anpil tan,
sa ki montre gwo mank konesans ak bezwen ijan pou entévansyon ki ekzak. Lindahl et
al. Peze anpil sou afe ke jan fanmi yo ranje globalman, sa jwe yon pakét wol nan
planifikasyon nan lavni pou manm yo ki gen I/DD, e sa ki montre ke sistém sipo ki pi
0ganize yo nesese pou moun kap bay swen yo (Lindahl et al., 2019). Konpreyansyon sa
yo gen anpil vale pou fasilite pi bon kominikasyon ak distribisyon resous nan estrateji
aplikasyon Florida yo, sitou paske eksperyans ak preparasyon moun k ap bay swen nan
fanmi yo ka gen yon kokenn chenn efé sou kalite swen an (Lindahl et al., 2019).
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Akse a resous yo vin pi konplike toujou akoz diferans ki genyen ant sevis ki disponib
yo ak bezwen yo kwe ki genyen pou plis sipo. Sapiets et al. (2022) remake ke de bagay
sa yo, demann pou sevis yo ak sevis ki genyen, pa mache ansanm, sitou leé n panse a
entevansyon bone pou timoun ki gen andikap devlopmantal. Sitiyasyon sa a kreye
fristrasyon nan mitan moun kap bay swen yo, paske yo souvan santi bagay yo twop
pou yo, epi yo pa jwenn ase sipo, sa ki afekte kapasite yo pou navige nan sistém swen
sante a efikasman. Ogmantasyon demann ki soti nan pwoblem tankou paket
dyagnostik yo, agrave defi sa a, kidonk, li nesese pou fé yon evalyasyon global sou rezo
moun kap bay swen yo ak sistem referans ki deja egziste yo (Sapiets et al., 2022).

Nan konteks edikasyon ak sipo moun kap bay swen, plizye etid sijere ke entévansyon
direk yo ka soulaje anpil chay sou do moun kap bay swen yo, e sa ka fasilite pi bon
rezilta pou moun ki gen I/DD. Pa egzanp, Friedman ak Spassiani (2018) diskite sou
kijan sevis pou dyet ki baze nan kominote, ka ede anpil pou amelyore la vi moun ki
gen I/DD le yo ankouraje abitid vi ki pi an sante, ki souvan pa posib vre 1é yon moun
pa navige byen andedan sistém sipo a. Entévansyon ki fleksib e ki aksesib yo enpotan
anpil ; fanmi yo dwe santi yo responsab pou jere swen an korekteman, e sa gen ladann
pwogram edikasyon ki retire vye mit ki genyen sou ki sevis ki genyen e pou ki sa yo la.
(Friedman & Spassiani, 2018).

Evalye sante mantal moun k ap bay swen yo enpotan tou. Apre yo ekzamine kesyon sa,
Panicker ak Ramesh (2018) peze sou gwo chay sikolojik ki chita sou do moun k ap bay
swen a sa yo ki gen I/DD, patikilyéman nan aktivite pou jere estres ak pwoblem ki gen
rapo ak sante. Adopsyon estrateji pou fe fas ak sitiyasyon yo, jan yo peze sou li nan
plizye etid, ka diminye santiman estres anpil. Epi li ka amelyore byenneét jeneral moun
k ap bay swen an (Panicker & Ramesh, 2018). Evalye chemen jounen jodi a yo ak sikse
nan bay resous sante mantal kom yon pati nan tcheke anviwonman an, sa pral vreman
enpotan pou devlope yon anbyans sipo ki pi solid nan Florida.

Nou pa ka gade anba-anba enpotans pou bati yon kominote ki ankouraje sipo youn
pou lot. Webb et al. (2021) demontre rezilta pozitif ki mache ansanm ak sévis sipo pou
anplwaye nan chemen swen pou moun ki gen (I/DD), sa ki ranfose vale angajman
kominote ak eksperyans ke yo pataje. Nou ka etann model sa pou rive sou moun kap
bay swen nan fanmi lan, sa ki montre ke rezo kominote ki deja chita, kote moun kap
bay swen yo pataje konesans ak eksperyans yo, sa ta ka pote anpil benefis nan estrateji
yO pou yo jere estres, e yo konbat sitiyasyon yo ansanm —sa ki ka fé yo santi yo
mwens izole e ka amelyore rezilta nan swen pou moun yo.

Anplis de sa anko, le n reflechi pou antre nan fon kesyon an, tankou pou planifye
bagay yo baze sou moun, sa ka amelyore eksperyans sevis pou moun ki gen I/DD.
Isvan et al. (2023) peze sou aplikasyon model selon moun ki fasilite amelyorasyon
sante ak byennet pou moun sa yo, sa ki asire sevis yo adapte a bezwen espesyal yo.
Refleksyon sa yo nan Florida te kapab mete djanm sévis livrezon swen, pou asire ke
sevis yo pa selman aksesib, men tou, yo mache tre byen ak bezwen moun ki gen I/DD,
ansanm ak 1ot k ap pran swen yo.

Le yo aplike inisyativ youn ap sipote 10t la, sa reprezante tou yon avni ki pwomet pou
navige andedan konpleksite espas sevis yo. Marsack-Topolewski (2023) fe yon etid ki
montre ke pwogram youn sipote 1ot la yo ka diminye anpil, barye ke moun kap bay
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swen ki aje yo rankontre, lé y ap jwenn akse a sevis yo. Modeél sa yo ka jwe yon gwo
wol nan estrateji aplikasyon Florida yo, sitou paske yo kreye yon espas ki pratik ki
kanpe djanm sou kolaborasyon, objektif ki pataje, ak aprann ki baze sou eksperyans.

Rezilta tchek la sipote plis konpreyansyon sou jan rezo ki pa ofisyel yo ka aji kom yon
pon nan dewoulman referans lan, pou takle defi emosyonel ak lojistik moun kap bay
swen yo rankontre. Egzamen Mastrogiannis et al. (2024) sou sevis Medicaid pou anpil
tan yo, eksplike gwo koneksyon ant bezwen swen yo ak sevis finansye ki disponib pou
fanmi moun ki gen I/DD yo, li peze sou koneksyon sa a nan tchek sou anviwonman an.
Li pral enpotan pou etidye konpleksite Medicaid ak kalifikasyon pou sevis yo, pandan
ke Florida ap aplike espas pa li pou asire moun kap bay swen yo, resevwa sipo total.

Pou fini, lé nou evalye jan pwogram ke moun kontwole pou ko yo, nou konpwann jan li
nesese pou n kreye model swen ki pi fleksib ki bay moun kap bay swen yo ak manm
fanmi yo, pouvwa pou yo jwe gwo wol nan jesyon swen an. Singh et al. (2018) konpare
eksperyans moun kap bay swen yo, montre kouman sa ap bon pou moun yo chwazi e
kontwole sevis yo selon pwop fason pa yo. Aspe evalyasyon sa a nan tcheke
anviwonman an pral enfome kominote a kouman yo ka planifye pou sévis nan lavni
nan Florida a. Sa va asire pi bon pratik yo obséve nan plizye 1ot eta yo, sa ki finalman
va amelyore ni satisfaksyon moun kap bay swen an, ni rezilta pozitif sevis la.

Analiz anviwonman sa a sevi kom yon sous enfomasyon ak estrateji kle pou konsidere
lé w ap sipote moun kap bay swen nan rezo I/DD yo nan Florida. Lé nou rale
enfomasyon ki deja egziste ki dekri estrateji entévansyon efikas, sistem sipo, ak
eksperyans moun kap bay swen, li vize pou 1 enfome yon espas estratejik ki fét pou
amelyore lavi moun ki gen I/DD ak fanmi yo.

Li enpotan anpil pou evalye chemen pou konekte rezo ak referans enfomasyon pou
fanmi moun ki gen (I/DD), yon fason pou amelyore akseé a swen ak sévis sipo ki bon. Lé
nou tcheke anko plizye estrateji nan mitan diferan eta yo, li paret klé ke gen plizye
model ki deja la, chak ak diferan nivo efikasite nan konekte fanmi yo ak resous
esansyel yo. Egzamen sa a fouye nan chemen ki deja egziste ki fasilite akse a resous
pou fanmi moun ki gen I/DD, ki baze sou pratik sikse yo obseve nan eta a trave
Etazini, e ki fe bon jan plimyé sou sa ki ka vin repwodui nan Florida.

Eta yo te komanse fe eksperyans ak zouti navigasyon konsomate yo sevi ave yo, e ki
ede fanmi yo pi byen konprann opsyon yo genyen pou resous yo. Pa egzanp, inisyativ
Pa Gen Move Pot (NWD) Michigan an te jwe yon wol enpotan nan kreye yon sel pwen
akse pou sevis yo, pou asire ke moun yo ka konekte san pwoblém ak resous yo bezwen
yo. Inisyativ sa a kanpe sou afé entegre plizye entitisyon kap bay seévis nan yon sistem
navigasyon ki pa separe, e ki senplifye defi akse konpléeks pou fanmi yo, lé yo bay
konsey ak sipo konple. Efikasite inisyativ sa a te montre amelyorasyon nan sévis nan
mitan fanmi yo ki souvan fe fas ak yon seri sistem ak dewoulman ki difisil.
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Nou ka jwenn yon 1ot bel egzanp nan Kalifoni, kote "Kominote Pratik Kalifoni an" itilize
yon estrateji ki kanpe sou fanmi pou distribye enfoOmasyon. Inisyativ sa a peze sou
enpotans kolaborasyon ak kowodinasyon ant founise sévis yo ak fanmi yo. Kominote a
devlope materyel resous pésonalize, epi li 0ganize sesyon fomasyon ki vize pou
familyarize fanmi yo ak sévis e sipo ki disponib nan lokalite yo. Lé yo peze konsa sou
angajman ak edikasyon kominoté a, sa mennen ogmante nan kantite konsyantizasyon
ak patisipasyon, sa ki ede pou bay fanmi yo pouvwa pou defann bezwen yo.

Apre sa tou, Massachusetts te mete kanpe yon "Sant Fomasyon ak Enfomasyon pou
Fanmi" (FTIC), ki jwe yon bel wol nan konekte fanmi yo ak enfomasyon ki enpotan nan
sistem sipo a. FTIC yo kanpe sou sansibilizasyon ki vize edikasyon, fomasyon defans
dwa, ak gaye resous tou patou, ki donk, pou amelyore kapasite fanmi yo pou navige
nan konpleksite espas sévis I/DD a. Eta a te wé yon ogmantasyon nan itilizasyon seévis
yo pandan fanmi yo rapote ke yo te santi yo pi enfome e kapab jwenn sévis fanmi yo
bezwen.

Eta tankou Nouyok adopte estrateji moden ki baze sou teknoloji pou enfome fanmi yo
sou sevis ki disponib yo. Aplikasyon MyTransition an sevi kom yon model pou navige
andedan resous dijital yo, li bay fanmi yo enfomasyon imedyatman sou seévis yo,
kalifikasyon yo, ak dewoulman aplikasyon pou diferan pwogram ak sipo yo. Moun yo
te byen resevwa estrateji sa a paske aplikasyon mobil yo bay platfom ki toujou ap
travay, e yo ka rive jwenn fanmi yo kote yo pi alez.

Modeél No Wrong Door ("NWD") [Pa Gen Pot ki Pa Bon] an reprezante yon chanjman
enpotan nan fason fanmi yo jwenn akse a sevis yo. Lé yo bay yon pwen akse konple,
moun ki gen entere yo ka jwenn enfomasyon sou barye komen kote fanmi yo
rankontre le y ap cheche sipo. Model sa a fasilite kolaborasyon ajans yo epi li demontre
ke yon enfrastrikti referans ke moun yo pataje ant yo menm, ka diminye anpil si moun
yo pap pataje enfomasyon e travay ansanm. Sa ki pi enpotan toujou, seé ke model sa a
gen pou objektif pou ankouraje kominikasyon total kapital ant founisé sevis yo, moun
kap bay swen yo, ak navigate sistém yo, pou asire ke fanmi yo resevwa yon sipo ki
solid e byen 0ganize.

Le yo tcheke aplikasyon model NWD a, sa montre tou ni sikse ni echek ke plizye eta
rankontre. Pandan ke anpil gwoup rapote pi bon entegrasyon ak itilizasyon sevis yo,
toujou gen difikilte nan kooperasyon nan sistem jesyon enfomasyon yo ak bon jan
referans sevis yo. Ki donk, pou verifye sa nan Florida, li enpotan anpil pou yo gade sou
rapo ak ako ant ajans yo ak jan yo mete kanpe program fomasyon solid pou founise
sevis yo.

Yon aspé enpotan nan model NWD a, se jan yo peze sou reyaksyon san rete ki soti bo
kote ni itilizateé sevis yo ni founise yo. Eta ki foure sistém reyaksyon sa yo nan reyalite
NWD vyo, rapote yon ogmantasyon nan satisfaksyon nan mitan patisipan yo. E sa peze
sou vale amelyorasyon tout tan ki baze sou eksperyans itilizaté nan chak moman reyel.
Angaje fanmi yo aktivman nan konsepsyon ak evolisyon chemen sevis yo te kapab
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amelyore anpil espas sevis nan Florida a, paske fanmi yo souvan gen vizyon san parey
sou twou vid ki genyen nan sevis yo.

Navigate Espwa a reprezante yon lot tantativ pou senplifye akse pou fanmi k ap fe fas
ak I/DD. Pandan ke premye reyaksyon yo te peze sou efikasite posib zouti navigasyon
sa, yo te rapote tou anpil defi, tankou sa itilizate yo ap tann pa matche jan koneksyon
sevis yo fet. Nou ka pale de jan anpil fanmi te eksprime difikilte pou jwenn pwen
kontak ki konresponn ak itilizasyon Navigate yo. Leson yo aprann nan afe Navigate
Espwa a ka gide aktivite Florida, 1é yo montre nesesite pou chemen kominikasyon yo
kle, pou fomasyon pou navigateé yo solid, epi pou amelyore jan pou fanmi yo angaje
pandan tout dewoulman inisyativ la.

Ide yo jwenn nan model ki reyisi nan 1ot eta yo montre plizye estrateji ke yo ka
reprann nan Florida. Siksé kapab total nan mete kanpe yon sistém global ki bay
premye plas a kolaborasyon ant plizye founise sevis yo. Li enpotan anpil pou idantifye
moun ki gen entere kle ki vle pataje enfomasyon e sipote inisyativ fomasyon avek 1ot
gwoup pou kreye yon rezo ki byen konekte. An plis de sa, 1é yo devlope pwogram
fomasyon kap vale teren ti kras pa ti kras pou moun kap bay swen ak founise sevis yo,
sa ka kreye mesaj ki pa chanje sou jan yo konprann resous ki pare nan kominote yo.

Epi tou, inisyativ ke fanmi dirije vin tounen yon mwayen puysan pou defans dwa ak
edikasyon. Pwogram ki gen ladan manm fanmi yo kap oganize ansanm, yo souvan bay
pi bon angajman ak reprezantasyon vizyon san parey yo, pandan tout tan sevis la ap
fonksyone. Estrateji sa kole sou pratik yo obséve nan lot eta yo, kote rezo sipo youn
pou 1ot yo kontribye anpil nan amelyore navigasyon resous pou fanmi yo.

Eta tankou Kolorado te peze anpil tou sou enpotans pou yo itilize model ki adapte ak
kilti yo nan angajman yo avek diferan seksyon nan fanmi yo. Lé yo adapte
kominikasyon yo pou yo pi rasanble tout moun e tout moun gen akse tou, sa ka ede
konble twou vid ki genyen pou fanmi ki tradisyonelman pa itilize kont seévis, akoz
barye ki soti nan lang oswa nan kilti. Florida dwe bay premye plas a yon model menm
jan an pou asire ke tout fanmi yo santi yo lakay yo e jwenn sipo nan fason yo chwazi.

Estrateji efikas yo jwenn nan plizye eta gen ladan yo jan yo peze sou zouti dijital,
pwogram navigasyon youn ak 1ot, avek sant resous konple. Prév yo fé kwe ke fanmi ki
enfome sou sévis ki disponib yo, gen tandans jwenn pi bon rezilta, sa ki fe gaye
enfomasyon yo tou patou, sa gen premye plas nan sistéem Florida yo. An plis de sa,
ankouraje reyaksyon san rete ant fanmi ak founise sevis yo, ka mennen nan ajisteman
nesese ki av amelyore livrezon sevis yo.

Eksplorasyon chemen pou konekte rezo ak referans enfomasyon yo demontre posiblite
pou Florida amelyore sipo pou fanmi ki gen moun ki gen I/DD. Lé yo byen evalye
model ki reyisi ke yo itilize nan 10t eta yo, ansanm ak leson yo aprann nan inisyativ
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tankou Navigate Espwa a, moun ki gen entere nan Florida, ka devlope sistéem ki bay
fanmi yo pouvwa epi senplifye akse a resous ki pi enpotan yo.

Tchek sou anviwonman sa a sevi kom yon resous, pou evalye an gwo, rezo ak chemen
referans ki deja egziste pou moun k ap bay swen pou moun ki gen I/DD atrave Etazini.
Objektif prensipal la, se te idantifye estrateji efikas, epi peze sou twou vid ki genyen
nan livrezon sevis ki ta ka enfome e amelyore gwoup sipo Florida a.

Tchek la te peze sou plizye fakte enpotan ki afekte efikasite rezo moun k ap bay swen
yo, tankou defi sante patikilye moun ki gen I/DD yo rankontre, difikilte nan
planifikasyon swen pou anpil tan, mank konesans andedan fanmi yo, ak yon gwo
dezako ant demann ak disponiblite sévis yo. Moun k ap bay swen yo souvan fe
eksperyans gwo fado sikolojik ak fizik, sa ki montre bezwen ijan pou resous sante
mantal ak sistem sipo solid pare pou moun.

Nan revizyon model ki soti nan 10t eta yo, plizye estrateji ki reyisi te paret. Inisyativ
tankou pwogram NWD Michigan an te montre benefis yon sel pwen akse global pou
sevis yo, sa ki diminye dezako enfomasyon yo, epi amelyore efikasite. Kominote Pratik
Kalifoni an te peze sou model ki santre sou fanmi, alos ke Sant FOomasyon ak
Enfomasyon sou Fanmi Massachusetts yo te kanpe sou sansibilizasyon nan edikasyon
ak defans dwa moun. Solisyon ki baze sou teknoloji, tankou aplikasyon MyTransition
Nouyok la, te montre kapasite zouti dijital yo nan bay enfOmasyon, nan moman sa ap
fet la. An plis de sa, planifikasyon ki santre sou moun, inisyativ youn ap ede 10t, ak
pwogram sévis ke moun lan ap jere pou ko li, yo te parét kom mwayen puysan pou bay
fanmi yo pouvwa epi adapte swen an selon bezwen endividyel yo.

Leson yo te aprann nan inisyativ tankou pwogram Navigaté Espwa a te montre
enpotans yon kominikasyon kle, pwen kontak ki pap chanje, ak yon fomasyon solid
pou navigate sevis yo pou evite pou itilizate yo pap tann sa k pa sa. Sikse model global
yo depann tou de simonte defi ki gen rapo ak enfomasyon ini ak referans ou ka fe
konfyans, sa ki mande yon kolaborasyon solid ant ajans yo ak ako pou pataje
enfomasyon.

Anfen, analiz anviwonman sa a bay Florida yon opotinite pou devlope yon sistém sipo
ki pi solid e ki reponn pi byen. Lé yo baze sou pi bon pratik ki la deja yo—bay livrezon
sevis entegre premye plas, ankouraje inisyativ ke fanmi dirije ak sipo youn bay lot,
adopte model ki reponn a kilti, epi ankouraje reyaksyon san rete—Florida ka amelyore
akse a resous yo yon fason estratejik, diminye fado moun kap bay swen yo, epi
amelyore rezilta yo anpil pou moun ki gen I/DD ak fanmi yo.

Rezilta yo konseénan rezo a ak chemen referans enfomasyon pou moun ki gen I/DD yo
vle di anpil bagay enpotan pou sistem I/DD yo nan Florida. Konprann estrateji ki reyisi
ke yo aplike nan 1ot eta yo ka gide Florida pou amelyore aksé, kowodinasyon, ak kalite
sevis pou moun ki gen I/DD ak fanmi yo. Le Florida adapte estrateji sa yo epi aplike
rekomandasyon ki baze sou enfomasyon, li ka sipote pi byen moun kap bay swen yo
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andedan inisyativ tankou Pwoje ASK la, ki gen pou objektif pou ogmante
konsyantizasyon sou sevis ki disponib yo epi amelyore sistém sipo yo an jeneral.

Evalyasyon diferan model atrave plizye eta montre anpil enfomasyon ki enpotan ki ta
ka enfome sistem I/DD Florida yo. Pa egzanp, eta tankou Michigan ak Massachusetts te
itilize pwen akse santralize yo avek efikasite pou amelyore distribisyon enfomasyon.
Model sa a kwe ke aplikasyon yon estrateji Pa Gen Pot ki Pa Bon nan Florida ta ka
senplifye akse fanmi yo nan resous ki nesese yo. Kounye a, fanmi Florida yo fe fas ak
gwo obstak 1é y ap eseye navige nan sistem sevis konplike ki disponib la. Adopte yon
apwoch parey, kote navigate ki atantif e ki gen konesans ap ede fanmi yo nan chak
etap nan dewoulman an, sa ta ka diminye defi sa yo, ki donk amelyore itilizasyon sévis
yo (Fisher et al., 2015).

Yon 1ot gwo enfliyans ke nou we, se nan entegrasyon teknoloji a. Eta tankou Kalifoni
adopte aplikasyon mobil pou bay fanmi yo enfomasyon imedyat sou sevis ak sipo, sa
ki montre a klée amelyorasyon angajman ak satisfaksyon moun ki sevi ave yo. Florida te
kapab repete avansman teknolojik sa a le li devlope yon aplikasyon ki fasil pou itilize,
ki nan sans fanmi moun ki gen I/DD, e ki konsantre sou disponiblite resous, kondisyon
pou kalifikasyon, ak lyen direk a founise sevis yo. Yon zouti konsa te kapab pémet
moun kap bay swen yo jere koneksyon seévis yo pi byen, ki donk, pou fasilite
tranzisyon ki pi fasil ak pi bon itilizasyon resous yo.

Yon 10t bagay anko, se ke patisipasyon fanmi yo nan preparasyon sévis yo enpotan
anpil. Leé nou rekonet vizyon espesial fanmi yo sou bezwen yo, sa ka mennen nan
kreyasyon sistéem sipo ki reponn pi byen e ki nan sans chak moun. Pratik ki soti nan
eta tankou Nouyok peze sou enpotans reyaksyon san rete ak patisipasyon fanmi yo
nan kreye sevis yo. Florida ta dwe mete nan premye plas yon sistém menm jan an pou
asire ke manm fanmi yo pa selman moun k ap resevwa sévis yo, men tou, yo patisipe
nan prepare sevis yo itilize yo (Pryce et al., 2015).

Le nou gade analiz ki soti nan pratik ki reyisi nan 1ot eta yo, nou ka rekomande
estrateji sa yo ki baze sou enfomasyon pou sistem I/DD Florida yo :

e Etabli Sant Resous ki Konple : Mete kanpe sant resous ki sevi kom sant
enfomasyon ak sipo pou moun k ap bay swen ak fanmi moun ki gen I/DD. Sant
sa yo ta dwe bay asistans pesonalize pou konprann ak navige nan sevis ki
disponib yo, sa ke yo te pwouve ki te fe plis moun te itilize yo (Fisher et al.,
2015).

e Itilize Teknoloji ak Platfom sou Entenet : Devlope yon paj enténet ki fasil, ki
rasanble enfomasyon sou sévis yo, dewoulman aplikasyon yo, ak kondisyon pou
w jwenn kalifikasyon. Itilizasyon paj dijital yo ka fasilite yon pi bon
kowodinasyon ant diferan founiseé sevis yo, epi fé sa pi fasil pou fanmi yo.
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e Aplike Pwogram Sipo Youn pou Lot : Prev ki soti nan eta tankou Kolorado
montre ke pwogram sipo youn pou lot yo ka ranfose angajman moun kap bay
swen an anpil, epi soulaje santiman izolasyon ak konfizyon. Florida ta dwe
ankouraje etablisman rezo sa yo kote moun kap bay swen ki gen eksperyans, ka
konseye epi ede nouvo moun ki vini yo, yon fason pou yo ka navige nan sistém
nan (Friedman & Spassiani, 2018).

e Enkopore Machin Reyaksyon yo : Le yo kreye platfom pou fanmi yo ka
kontinye jwenn reyaksyon lot moun, sa ka pémet amelyorasyon san rete nan
aplikasyon sevis yo. Florida ka adopte yon pratik sondaj regilye pou idantifye
obstak fanmi yo rankontre, sa ki pémet leta reponn dinamikman a defi yo (Pryce
et al., 2015).

e Amelyore Kolaborasyon Ant Sevis yo : Le yo kopye sou estrateji Michigan yo,
Florida ta dwe ankouraje relasyon ant dives founise sevis yo pou kreye yon
model swen ki pi inifye. Yon efo kowodone ant ajans yo ka minimize
fragmentasyon sevis yo ke fanmi yo souvan rankontre (Fisher et al., 2015).

e Promouvwa Edikasyon ak Fomasyon pou Founise Sevis yo : Fome
pwofesyoneél yo sou bezwen ak defi espesyal pou fanmi moun ki gen I/DD ka
amelyore fason yo bay sevis. Prensip sa mache ansanm avek rezilta Burke ak
Heller yo, ki montre ke souvan, gen mank konpreyansyon nan mitan founise
sevis yo konsenan popilasyon y ap sevi a (Burke & Heller, 2016).

e Kanpe sou Pratiks ki Reponn a Kilti : Divesite demografik Florida mande pou
enkoporasyon pratik ki sansib a kilti moun yo nan livrezon sevis I/DD yo.
Fomasyon anplwaye yo pou yo konpwann fenomen kiltirel yo ap asire ke tout
fanmi yo santi yo fé pati sosyete a, e yo jwenn ak sipo, kélkeswa kote yo soti
(Pryce et al., 2015).

e Senplifye Dewoulman Sévis Medicaid : Pandan 1 ap prepare pou yon pi bon
fason pou delivre sevis, Florida ka analize dewoulman aplikasyon ak
kalifikasyon Medicaid li yo. Leé yo paret ak Gid fasil pou itilize ak dewoulman ki
senplifye—Kki baze sou model ki soti nan 1ot pwogram Medicaid ki reyisi,— sa ta
ka kapab amelyore anpil aksé a sevis pou fanmi ki gen resous limite (Burke &
Heller, 2016).

e Evalyasyon ak Amelyorasyon San Rete : Aplikasyon jan evalyasyon san rete sa
ka kontinye, e ki konekte ak mezi pefomans byen kle, sa ka ankouraje
responsablite epi asire ke resous yo byen plase. Asire ke gen yon analiz solid
enfomasyon ki deja pare, ka ede nan siveyans pwogre pou satisfé bezwen fanmi
yo avek plis presizyon (Friedman & Spassiani, 2018).

Entegrasyon estrateji ke nou prezante nan pati anwo yo, kote sa posib, ta sipote travay
Pwoje ASK la, ki gen pou objektif amelyore sipo kominote a pou fanmi ki gen I/DD.
Ankouraje kolaborasyon ant moun ki gen entere yo nan pote kole ak oganizasyon lokal
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yo, epi itilize enstalasyon teknoloji ki deja la pou difizyon resous yo, sa pral tounen
yon bagay ki enpotan nan egzekisyon pwoje sa a efektivman.

Anplis, lé fanmi yo patisipe dirékteman nan planifikasyon ak aplikasyon resous ASK ki
baze sou entenet la, sa ap péemet yo gen yon pi bon konpreyansyon sou bezwen yo, sa
ap pémet yo abandone model ki soti anwo pou ale nan yon modél ki kanpe sou fanmi
epi ki mete vizyon ak eksperyans nan premye plas. Etabli yon ambyans kominikasyon
solid ki mete reyaksyon nan men fanmi yo ansanm, sa ap ede tou pou enfome sou
nenpot adaptasyon nan aplikasyon pwoje a, pou asire yon koneksyon san rete ak
egzijans kominote a (Owen et al., 2020).

Pou rezime tout bagay, rezilta yo montre yon paket estrateji ki mache byen, ke Florida
ka adopte, oswa adapte pou amelyore sistem I/DD li yo. Leé Florida aprann nan pwojé
1ot eta yo, epi li itilize estrateji ki baze sou enfomasyon, li ka bati yon anviwonman ki
reponn pi byen, e ki entegre, ak sipo pou moun ki gen I/DD ak fanmi yo. Pwoje ASK la
ka sévi kom yon bon gid nan transfomasyon sa, bay yon chemen inik pou pataj
enfomasyon nan yon resous kowodone sou entenet pou sipote paket kominote Florida

yo.

Ekip Recheéch NADD la te rekeyi enfomasyon ak vizyon nan men plizyé manm fanmi ak
moun k ap pran swen moun ki gen I/DD nan tout Florida. Yo te tire enfomasyon sa a
andedan plizye sous koleksyon enfomasyon pou asire ke yon echantiyon nomal nan
popilasyon an te reprezante. Sesyon yo te fet nan entévyou sou Entenét ak gwoup
diskisyon ki te fet an Angle (malgre yo te ofri 1ot lang).

Nan mwa fevriye 2025, FDDC a te 0ganize anko Partners in Policymaking (Patné nan
Elaborasyon Politik), yon evénman chak ane ki reyini fanmi ak moun k ap pran swen
moun ki gen I/DD. Espektak sa a te ofri yon platfom enpotan pou reprezantan NADD
yo te konekte dirékteman ak fanmi yo, pou ankouraje diskisyon lib sou eksperyans yo
nan sistéem sipo I/DD Florida yo. Konvesasyon sa yo te bay enfomasyon ki gen anpil
vale, sa ki te pouse yon amelyorasyon nan kesyon entévyou yo pou rechech san kanpe
yo, epi enfome devlopman estrateji sansibilizasyon ki plis mete tout moun. Espektak la
te montre enpotans pou enkopore eksperyans moun fe nan efo rechech ak politik yo,
pou asire yo konsidere tout bon vre bezwen diferan kominote I/DD yo nan Florida.

Epi tou, nan mwa avril 2025, NADD te patisipe nan Konferans sou Otis nan Nwa, ki te
fet ni sou enténét ni an peson, ki te kanpe sou reyini fanmi nwa ak moun k ap pran
swen moun ki gen I/DD k ap viv nan Florida (e nan tout peyi a). EKip Rechéch NADD la
te 0ganize plizye gwoup diskisyon sou Enténét sou yon sije patikilye, kote yo te pale ak
plizyé moun k ap pran swen sou eksperyans yo nan domen Medicare, Medicaid,

Sekirite Sosyal ak lot diskisyon ki konsantre sou finans. Sesyon sa yo te bay yon apesi
sou konpleksite dewoulman asistans piblik la ak ki jan yo mete kek sevis nan premye
plas, aansanm ak fakte kalifikasyon yo pa t janm eksplike byen.
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NADD pa t egzije patisipan yo pou yo enskri davans pou sesyon sa yo paske yo te
pwograme pandan evénman piblik yo. Patisipan yo te patisipe jiska 90 minit pou chak
sesyon. Te gen yon total 17 patisipan nan plizye gwoup diskisyon ki te konplete yo.

Ekip Rechéch NADD la te komanse aksepte pou moun soumet enskripsyon ak
kalifikasyon pou entevyou sou Entenet nan mwa mas 2025. Yo te pwograme sesyon sa
yo sou platfom odyo/videyo Zoom lan, epi yo pa t dire plis pase 60 minit. Sesyon yo te
disponib nan maten, apremidi, ak nan komansman aswe, sét (7) jou pa semeén pou ore
sa yo te konresponn ak preferans patisipan yo. Sesyon yo te fet jiska 31 jiye 2025, ak
21 patisipan an total ki te konplete yon entevyou.

Te gen 96 demann pou patisipe oswa pou aprann plis bagay sou pwojé a. Pami yo, 21
entevyou sou Entenet te fini, 31, se te absans, ka anile, oswa anko, moun ki te refize
patisip ; 7 te idantifye kom ka zonbi ke yo te retire, epi 37 te kite sa (yo pa janm
reponn apre yo te fin siyen fom ako yo sou Enténet, oswa to te bay chwazi ore yo).

Konprann karakteristik ou byen demografik patisipan rechech yo enpotan anpil pou
entéprete rezilta etid yo, epi asire reprezantasyon diferan popilasyon yo. Seksyon sa a
pral prezante karakteristik demografik 96 moun ki te enskri yo, tankou laj, gason ou
byen fi, ras/gwoup etnik, sitiyasyon sosyoekonomik, ak zonn jeografik. Egzamine fakte
sa yo bay yon espas kote yon moun ka konprann lé yo aplike rezilta rechech yo a 1ot
moun, epi idantifye diferan posiblite nan akse a itilizasyon resous I/DD yo.

Desen 1 an montre distribisyon gason ou byen fi k ap bay swen nan chak gwoup laj, ke
YO prezante an pousantaj. Nan tout gwoup 1aj yo, fi yo toujou reprezante yon pi gwo
pwoposyon pase gason, sa ki byen tonbe ak tout enfomasyon yo kolekte yo. Pandan ke
pwoposyon egzak yo varye yon ti kras selon gwoup 1aj la, se toujou majorite fi nou we
toupatou.

Desen 1

Seks Moun k ap Bay Swen pa Gwoup Laj (% Popilasyon an)
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Tablo 1 an montre ki jan nivo edikasyon moun kap bay swen yo distribye nan chak
kategori kantite lajan kay la. Nan tout kategori kantite lajan yo, nivo ki pi wo yo gen
tandans gen ladan yo, yon pi gwo pwoposyon moun kap bay swen ki gen lisans ak
diplom metriz/pwofesyonel, alos ke kategori kantite lajan ki pi ba yo montre
pwoposyon yon ti jan pi gwo nan lekol segonde/GED, ak kék kolej. Malgre ke melanj
egzak la chanje selon kategori a, model jeneral la konresponn ak tandans jeneral seri
enfomasyon an : nivo edikasyon jeneralman ogmante ak kantite lajan kay la, ak
kategori kantite lajan mwayen yo montre yon distribisyon nivo edikasyon ki pi
melanje.

Tablo 1

Edikasyon Moun k ap Bay Swen selon Nivo Kantite Lajan Kay la (% Popilasyon)

Lajan Moun Kay la Pa Ane Nivo Edikasyon Moun Pousantaj
Kk ap bay swen Total
Mwens ke $15k Metriz-Doktora (2%), Lisans (5%) 7%
$15k-$30k Moso Koléj (3%), Lisans (6%), 10%
2 Ane Kolej (1%)
$30k-$50k Moso Etid (2%), Diplom/GED 16%
(2%), Metriz-Doktora (5%), Bachelor’s
(7%)
$50k-$75k Kek Kolej (2%), Met-Doktora (3%), 17%
Lisans (12%)
$75k-$100k Moso Etid (1%), Met-Doktora 27%
(2%), Lisans (23%), 2 Ane kolej
(1%)
$100k-$150k Pi wo nivo (2%), Moso Koléj (1%), 11%
Met-Doktora (5%), Bachelor’s
(3%)
Over $150k Pi wo Nivo (1%), Met-Doktora 5%
(1%), Lisans (2%), Associate’s (1%)
Chwazi pa Reponn Metriz-Doktora (2%), 3%
Bachelor’s (1%)
Pa konnen Pa konnen 4%

ASK Research Project - Final Research Study
Findings Report



Tablo 2 arezime ki jan ras moun kap bay swen an distribye nan chak kategori ras
moun kap bay swen yo. Toupatou nan ras yo, pi fo gwoup yo te gen ladan yo yon pati
enpotan nan moun kap bay swen ki idantifye tet yo kom Panyol/Latino, ansanm ak
moun ki pa Panyol/Latino, ak rées la ki varye selon ras la. Ras ki gen pi gwo
reprezantasyon nan seri enfomasyon an montre tou yon konpozisyon etnik ki pi anpil,
alos ke kategori ras ki pi piti yo montre divizyon ki pi konsantre akoz chif la pi ba. Le
yo konpare sa ak tout 1ot enfomasyon demografik yo an jeneral, model ki nan tablo a
konresponn ak yon deskripsyon ki jeneral : gwoup etnik yo anpil andedan yon ras, epi
pwoposyon moun kap bay swen Panyol/Latino ka diferan anpil selon ras la.
Entepretasyon liy yo, se tankou yo reprezante 99% fe li kle ke diferans sa yo plis
montre konpozisyon yo, olye de chif selman, e sa peze sou ide ki ras ki gen plis

reprezantasyon etnik, epi ki 10t ki on ti jan pi inifom.

Tablo 2

Gwoup Etnik Moun k ap bay Swen selon Ras yo (% Popilasyon)

Ki pa Ni Panyol ni Panyol oswa Pousantaj
Latino Latino Total
Nwa oswa Afriken Ameriken 48% 12% 60%
Blan 24% 2% 26%
Panyol oswa Latino 1% 7% 8%
Endyen American oswa Moun 2% — 2%
ki Fet nan Alaska
Zonn Karayib la 1% — 1%
Azyatik oswa Azyo-Ameriken 1% — 1%
Zonn Mwayen Oryan oswa 1% — 1%
No-Afriken
Pousantaj Total 78% 21% 99%
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Desen 2 a montre kijan sitiyasyon travay moun kap bay swen an varye selon nivo lajan
kay la. Ti kras pa ti kras, ke lajan an ap ogmante, konpozisyon an chanje pou yon pi
gwo pati moun kap bay swen aplentan ak travaye endepandan, alos ke nivo lajan ki pi
ba yo gen ladan yo yon pi gwo pwoposyon moun kap bay swen aplentan, moun ki pap
travay, ak moun ki "pa ka travay". Nivo lajan mwayen yo (50k-99k) montre
konpozisyon ki pi melanje a, ki reflete yon melanj travay a plentan ak a moso tan ak pi
piti pase nan lot kategori yo. Sitiyasyon moun ki pran retret ak moun ki responsab kay
yo te paret nan tout nivo yo, men yo reprezante yon pati ki on ti jan pa anpil an
jeneral, ak yon pousantaj yon ti kras pi wo deyo kategori ki gen pi gwo kantite lajan yo.
Le yo konpare sa ak imaj sa, yo klarifye ke diferans nou obséve nan tout nivo lajan yo
selman montre kote lajan yo soti, men yo pa pemet konparezon ak chif ekzak : kay ki
gen pi gwo lajan yo, se moun ki travay aplentan/poukont yo, alos ke, nan kay ki gen pi
ba nivo lajan yo, gen plis moun kap bay swen a plentan ke moun ki pap travay. Rezilta
a montre yon liy ki klé ant sitiyasyon travay ak lajan kay la pami tout popilasyon moun
kap bay swen an.

Desen 2
Sitiyasyon Travay Moun k ap Bay Swen selon Nivo Lajan Kay la (% Popilasyon an)
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Not : Pousantaj moun k ap bay swen anba posyon "Chomaj" nan desen an te apepre 6%
pou nivo lajan ant $50-74k, ak 4% pou nivo lajan ant $75-99k.
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Desen 3 a montre kijan laj moun kap bay swen an ak laj moun ki gen I/DD a paret
ansanm. Gwoupman yo montre pe laj ki paret pi souvan, sa ki fe li fasil pou w idantifye
konbinezon laj komen nan fanmi yo imedyatman. Nan echantiyon sa, konsantrasyon
yo te gen tandans konresponn a yon liy dyagonal—moun kap bay swen ki pi gran yo
ale ansanm ak moun ki pi gran ki gen I/DD—Kki reflete vyeyisman natirel pe moun kap
bay swen-moun k ap resevwa swen yo. Ou kapab we tou gwoupman kote laj moun
I/DD ki pi jen yo, konresponn ak moun kap bay swen ki gen laj mwayen, ki se menm
lojik avek paran-pitit.

Desen 3

Laj Moun k ap Bay Swen ak Laj Moun ki gen I/DD (Nivo Dansite)
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Sevis Yo Itilize

Jan Desen 4 la montre, sevis ke yo pi itilize yo montre bezwen prensipal moun ki gen
I/DD, epi yo kanpe sou akse a sipo direk, navigasyon seévis yo, epi kowodinasyon swen
san rete. Seleksyon ki paret pi souvan yo montre yon gwo demann pou asistans pratik,
chak jou (pa egzanp, sevis ak pwogram sipo), éd pou jwenn ak jere benefis/resous, ak
pwogram byen oganize ki sipote devlopman konpetans ak patisipasyon kominote a.
Modeél sa yo montre ansanm yon bezwen pou disponiblite sevis dirab ak fyab, chemen
akse senplifye, ak kapasite total lakay tout founise yo pou satisfé demann yo tout tan.

Desen 4 Pi Gwo Sévis yo Itilize selon Kantite Moun kap Bay Swen
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Tablo 3 a prezante relasyon ki genyen ant pi gwo sipo ak sevis yo itilize nan chak
gwoup laj moun ki gen I/DD yo, e li eksplike yon lyen ak bezwen ki depann de laj
pandan tout lavi yon moun. Yo itilize sipo sante mantal pandan tout lavi moun ki gen
I/DD vyo, sa ki peze sou bezwen pou kalite sévis sa yo, keélkeswa laj moun yo.

Tablo 3

Gwoup Laj Moun ki gen 1/DD selon Pi Bon Sevis Sipo yo Itilize

Gwoup Laj Pi Gwo Sevis yo Itilize Pousantaj

(Ane) Group yo
0-4 Sipo Lakay, Konsey pou Sante Mantal 33%

Divetisman/Pwogram Kominote

5-11 Konsey pou Sante Mantal 16%
12-17 Konséy pou Sante Mantal 16%
18-21 Benefis (SSI/SSDI), Konséy pou Sante Mantal 11%
22-26 Konséy pou Sante Mantal 19%
27-34 Sevis Medicaid, Medicare 13%
35-44 Konseéy pou Sante Mantal 14%
45-54 Benefis (SSI/SSDI) 21%
55-64 Konseéy pou Sante Mantal 17%
65+ Konseéy pou Sante Mantal 27%

Me ki sa yon analiz ki pi pwofon montre :

e Model sevis yo swiv kantite lavi I/DD : Gwoup timoun piti ak laj lekol yo
tipikman montre yon pi gwo itilizasyon sevis devlopman, edikasyon, ak sipo
familyal, alos e jén ki nan laj tranzisyon (18-25) konsantre sou navigasyon,
preparasyon pou travay, ak patisipasyon nan kominote a. Gwoup granmoun ak
granmoun ki pi gran yo peze sou sip0 san rete nan kay/kominote a ak
kowodinasyon swen—ki mache ansanm avek chanjman li te ye, soti nan dwa ki
baze sou lekol rive nan sévis ki baze sou kalifikasyon pou granmoun.

e Kowodinasyon swen ak navigasyon benefis yo, se bezwen fondasyon ki plis
enpotan : Prezans yo nan plizye gwoup laj montre konpleksite pou jwenn akse
epi kenbe seévis nan sistem I/DD yo, sa ki eksplike nesesite pou yon jesyon ka
dirab, avek konsey sou benefis yo, epi lyezon a resous yo.

e Sipo direk pou moun k ap travay yo, se toujou yon fondasyon sistém nan : l¢
granmoun yo sevi anpil ak sistem lan, sa montre a klée demann san rete pou
kapasite, estabilite ak kalite pwofesyoneél sipo dirék yo (DSP)—ki se yon pwen
kle nan afe planifikasyon ak finansman sistem nan.

e Patisipasyon kominote ak devlopman konpetans, se nesesite k ap toujou la :
Sevis ki gen rapo ak pwogram lajounen, sosyal/lwazi, ak sipo pou djob mete a
kle objektif sistém nan pou yon lavi kominoté pou tout moun ak yon sistem
djob andedan sistém lan.
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e Sipo ki santre sou fanmi lan sitou enpotan nan premye ane yo : Adopsyon nan
gwoup ki pi jén yo konresponn ak konsantrasyon sistém nan sou entévansyon
boneé, kolaborasyon lekol, terapi, ak soulajman—sa ki montre enpotans
kowodinasyon nan mitan tout sevis yo (edikasyon, egzansyon Medicaid, sante).

e Yo idantifye pwen Ki riske nan tranzisyon an : Konsantrasyon sevis
navigasyon ak sevis ki gen rapo ak djob nan gwoup 18-25 ak 26-39 yo
konresponn ak risk "sevis tonbe nan falez" ke yo konnen, sa ki peze plis sou
nesesite pou ranfose planifikasyon tranzisyon an, pou benefis yo kontinye san
rete, epi kreye wout pou viv endepandan.

e Jewografi enfliyanse akse : Model sa yo reprezante bezwen atrave 10t konte yo,
sa ki peze sou enpotans pou asire akse a sévis debaz yo andeyo gwo zon
andevan lavil yo, atrave rezo rejyonal yo ak sipo a distans.

Konsekans yo : Bay premye plas a kowodinasyon swen san rete, ranfose estrateji
mendev DSP yo, ranfose sipo tranzisyon lekol-granmoun, kenbe bone sipo fanmi yo ki
solid, epi regle koze akse rejyonal la pou asire rezilta san paspouki, avek rezilta ki
kanpe sou moun nan pandan tout lavi moun ki gen I/DD.
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Desen 5 la konpare mwayen kantite edtan sipo chak semén nan gwoup laj 5 lane yo
pou moun ki gen I/DD. Lé w ap li de goch a dwat, mwayen edtan yo varye selon laj, sa
ki peze sou ki gwoup laj ki gen tandans resevwa plis pase mwens édtan sipo. Me pwen
enpotan yo :

e Wote chak ba reprezante kantite edtan an mwayen pou gwoup laj sa a, sa ki fe li
fasil pou w we nivo ki pi wo yo (gwoup k ap resevwa plis sip0) ak diminisyon yo
(gwoup k ap resevwa mwens).

e Ba ki sou kote yo pémet yon konparezon rapid ant gwoup laj ki tou kole yo, sa
ki montre ogmantasyon/diminisyon ti kras pa ti kras, oswa chanjman etap pa
etap pandan tout lavi a.

¢ Paske valé yo se mwayen, yon ti kantite ka ki gen anpil edtan ka enfliyanse kek

nan ba yo ; ajoute medyan oswa ba ki montre ere, sa ta ka klarifye jan sa ap
chanje ak jan 1 ap rete estab atrave gwoup yo.

Desen 5

Mwayen edtan sipo pa semen selon laj moun ki gen I/DD

50

40

30 1

Average support hours per week

Age group (years)

Not : Moun k ap bay swen yo pa t rapote kont kantite edtan sipo pou moun ki gen laj O-
4 an, sa pa gen ladann gwoup laj sa a nan enfomasyon yo montre a.
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Tablo 4 la montre pi gwo sevis sipo yo itilize nan tout popilasyon I/DD a, selon sa yon
pousantaj nan tout moun te reponn. Tout moun ki te reponn sa yo te di ke yo itilize
plizye sipo ak sevis, souvan selon bezwen k ap chanje oswa opsyon sipo sosyal, ou
byen anko, sipo pou konduyt nan kominote lokal yo.

Tablo 4

Pi Gwo Sevis Moun ki gen I/DD itilize (% Popilasyon an)

Kalite Sevis yo Itilize % Moun ki gen I/DD
Konseéy nan Sante Mantal 62%
Sevis pou Konpotman 45%
Sante Medikal 42%
Reyabilitasyon 38%
Benefis (SSI/SSDI) 33%
Edikasyon 31%
Medicare 29%
Medicaid 29%
Sipo Lakay 21%
Lekol 21%
Sevis Swen Pesonel 17%
Gwoup Sipo 15%
Seévis yon Konpayon 14%
Defans 12%
Pwogram La Jounen 10%

Selon tablo sa, li kle ke

e Konseéy sou Sante Mantal, se te sip0 ke yo te plis itilize nan moun ki gen I/DD
nan seri enfomasyon sa. Nan zonn 6 sou 10 moun te patisipe nan sevis konsey,
sa ki peze sou sante mantal kom yon bezwen Kkle.

e Yo teitilize sevis konpotman/ABA yo anpil tou, yo te sévi preske mwatye nan
popilasyon an. Sa vle di ke anpil fanmi ak moun t ap cheche sipo 0ganize pou
devlopman konpotman ak konpetans, oubyen yo te gen yon timoun nan ABA
pou rezon enstriksyon.

e Bezwen medikal ak reyabilitasyon yo te enpotan. Nan zonn 4 moun sou 10 te
jwenn akse a swen medikal an jeneral, epi preske menm kantite a te itilize sevis
reyabilitasyon, sa ki montre bezwen tout tan pou sipo sante ak bon
fonksyonman.

e Anpil moun te konte sou benefis piblik ak sipo ki gen rapo ak edikasyon.
Anviwon yon tye te itilize benefis SSI/SSDI yo, epi yo te konekte ak sévis
edikasyon ak lekol yo, sa ki montre jan yo kole byen fo sou yo ak sistem lekol
fomel epi asistans finansye.
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e Medicaid ak Medicare te paréet souvan, e nan zonn 3 moun sou 10 te itilize sevis
sa yo. Sa montre enpotans pwoteksyon sante piblik pou jwenn akse a sévis vital
sa yo.

e Sipo lakay moun yo ak sevis swen pesonel te paret anpil, ki vle di ke yon gwo
posyon popilasyon an bezwen ed ak sipo chak jou lakay yo.

e Koneksyon kominote ak sosyal enpotan. Gwoup sipo, pwogram divetisman ak
kominote, ansanm ak sévis konpayon, yo tout parét nan 15 pi gwo sevis yo, sa ki
montre valé tout moun nan won nan sosyete a, avek sipo moun kap bay
swen/youn ap sipote 1ot la.

e Pwogram lajounen/abilitasyon yo te sou lis la tou, sa ki montre ke aktivite
lajounen ak devlopman konpetans ki 0ganize, rete yon pati enpotan nan woutin
anpil moun.

Melanj sa a montre ke moun ki gen I/DD souvan bezwen yon konbinezon sipo medikal,
nan konpotmant, edikasyon, finans, ansanm ak pou lavi chak jou—epi tou, opotinite
pou konekte e patisipe andedan kominote yo.
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Figi 6 1a peze sou dyagnostik oswa kondisyon ki parét nan seri enfomasyon yo. Chak

ba reprezante konbyen fwa yo te mansyone yon dyagnostik nan repons yo. Ba ki pi
long yo vle di dyagnostik la te paret pi souvan.

Desen 6

Dyagnostik ki te pareét plis, oswa Kondisyon Moun ki gen 1I/DD

Diagnosis or condition

Autism Spectrum Disorder (Asd) A

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (Adhd)
Mood Disorders (incl. Anxiety and Depression)
Cerebral Palsy

Dyscalculia 4

Dysgraphia

Dyslexia

Down Syndrome -

Learning Disability

Central Auditory Processing Disorder

Epilepsy

Expressive Language Disorder A

Education Classification Of A Neurological Impairment

Apert Syndrome

Dyspraxia A

Angelman Syndrome -

Conduct Disorder 4

Nonverbal Learning Disorder -

Obsessive Compulsive Disorder (Ocd) 1

Rare Chromosome Abnormality -Monosomy #6 -

[SS I S R S T S R S

48
19
13

20 30 40 50

Number of mentions (diagnosis occurrences)

Not: Moun ka bay plis pase yon dyagnostik, kidonk, total yo montre sa moun yo di nan
gwoup Yo, pa yon grenn moun. Yon sel moun ka kontribye nan plizye ba desen an.
Tablo a montre pi gwo dyagnostik yo, pa kantite fwa yo paret ; li pa rantre tout

dyagnostik ke 1 jwenn yo. Ekspozisyon sa a kanpe seélman sou kantite moun ki reponn
yo. Li pa montre pousantaj moun ki reponn yo, oswa ki jan dyagnostik sa yo gen rapo
ak lé yo te mansyone Sip0, oswa Sevis yo.
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Desen 7 la montre ki jan distribisyon gason oswa fi pa menm nan chak dyagnostik ki
paret plis pami moun ki gen I/DD. Chak ba orizontal reprezante yon dyagnostik. Ba a
divize an segman ki gen koulé ki ajoute jiska 100%, ki montre ki pwoposyon moun ki
gen dyagnostik sa a, ki fi, gason, ki pa nan pyes kategori sa/lot bagay, oswa enkoni. Pa
egzanp, si yon ba gen sitou yon sel koule, sa vle di dyagnostik la paret plis pami seks
sa a nan enfomasyon nou yo. Lé w li, soti anwo rive anba, ou ka konpare kijan melanj fi
oswa gason an chanje atrave dyagnostik yo. Tablo a pa montre kijan dyagnostik yo
menm bagay an jeneral ; li montre, pou chak dyagnostik, pousantaj la distribye tankou
si se fi, si se gason pami moun ki gen dyagnostik sa a.

Desen 7

Dyagnostik yo fi oswa gason pami Moun ki gen I/DD (% Popilasyon)

Dyspraxia

Apert Syndrome

Education Classification Of A Neurological Impairment
Expressive Language Disorder

Epilepsy

Central Auditory Processing Disorder

Learning Disability

Down Syndrome

Diagnosis

Dyslexia

Dysgraphia

Dyscalculia

Cerebral Palsy

Mood Disorders (incl. Anxiety and Depression)
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (Adhd)

Autism Spectrum Disorder (Asd)

0 20 40 60 80 100

Percent within diagnosis

W Female [0 Male W Non-binary/Other  © Unknown
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Tablo 5 lan montre kijan melanj dyagnostik oswa kondisyon yo varye selon gwoup laj
pami moun ki gen I/DD nan seri enfomasyon nou an.

Tablo 5

Pousantaj Dyagnostik oswa Kondisyon selon Gwoup Laj Moun ki Gen 1I/DD

Gwoup Dyagnostik oswa Kondisyon Pousantaj
(Laj) Popilasyon an
0-4 ASD 100%
5-11 ASD 48%

ADHD, Paralizi nan Sevo 19%
Twoub Epilepsi/Malkadi 14%
Twoub Konpotman, Ogan tande Santral an jeneral 10%
Gwo Pwoblem Pale, Sendwom Frajil, Edikasyon 5%
Klasifikasyon kom moun ak Pwoblém nan Sévo,
Disgrafi, Pwoblém Aprantisaj
12-17 ASD 64%
Pwoblém pou Aprann, ADHD 29%
Paralizi nan Sévo, Disgrafi, Pwoblém Mantal 14%
Epilepsi/Malkadi, Sendwom Femen, Pwoblém pa 1%
Tande, Difikilte pou Pale Kl¢, Pwoblém Edikasyon
Klasifikasyon kom Moun ki Malad nan Sévo,
Pwoblém pou Kontwole Teét li, Sendwom Down
18-21 ASD 64%
ADHD 55%
Kondisyon Sante Mantal 27%
Epilepsi/Malkadi, Sendwom Fémen, Pwobléem pa 9%
Tande, Difikilte pou Pale Kle¢, Pwoblém Edikasyon
Pwoblém Aprann an Jeneral
22-26 ASD 79%
Pwoblém pou Aprann 29%
ADHD, Kondisyon Sante Mantal 21%
Difikilte pou Pale Kle, Pwoblem Edikasyon 14%
Klasifikasyon kom Moun ki Malad nan Sévo,
Pwoblém pou Kontwole Tet li, Sendwom Down
Disgrafi, Malkadi, Anpil Sendwom 7%
27-34 ASD 71%
Epilepsi/Malkadi, Sendwom Féemen, Pwoblem pa 14%
Tande, Difikilte pou Pale Klé, Pwoblém Edikasyon
Pwoblém Aprann an Jeneral
35-44 ASD, Anomali kwomozom ki ra anpil - Monosomi 33%
Sendrom Fonksyonman, ADHD, ICD 17%
45-54 Malkadi 67%
Epilepsi/Malkadi, Sendwom Fémen, Pwoblem pa 33%
Tande, ASD, Difikilte pou Pale Klé
55-64 ASD 80%
Kondision Sante Mantal 40%
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Difikilte pou Pale Kle, Pwoblém Edikasyon 20%
Klasifikasyon kom Moun ki Malad nan Sévo,
Pwoblém pou Kontwole Tet li, Sendwom Down
Pwoblém Sistém Serebral
65+ Kondisyon Sante Mantal 50%
Epilepsi/Malkadi, Sendwom Fémen, Pwoblem pa 25%
Tande, Difikilte pou Pale Kle¢, Pwobléem Edikasyon
Pwoblém Aprann an Jeneral

Men sa analiz tablo sa montre :

e Timoun piti (0-5 ak 6-12) : Dyagnostik devlopman-sévo yo domine. Twoub
Espek Otis (TSA) ak Twoub Defisi Atansyon ak Ipéaktivite (TDAH) reprezante
yon gwo pati nan gwoup ki pi jen sa yo. Jan yo montre sa, koule yo pran gwo
posyon nan ba ki paret yo.

e Adolesans (13-17) : ADHD toujou la, men ka ASD kontinye rete pi enpotan. Ou
ka komanse we tou, ke komansman pwoblém ki gen rapo ak atitid epi enkyetid
parét pi souvan pase nan ane anvan yo.

e Jenn adilt (18-25) : Dyagnostik ki gen rapo ak sante mantal (tankou twoub atitid
ak enkyetid) ogmante, konpare ak peryod anfans la. Kantite tankou sa ki avek
ADHD yo souvan diminye, lé n konn konpare yo ak laj ki pi bone, alos ke ASD a
rete byen vizib.

e Adilt (26-39 ak 40-59 : Melanj lan chanje plis toujou nan direksyon kondisyon
yo pale plis sou li, ki nan sevis pou granmoun. Dyagnostik ki gen rapo ak
atitid/enkyetid pran yon pi gwo moso, epi kek kondisyon devlopman pandan
tout lavi (tankou ASD) toujou la, men li okipe yon posyon ki pi piti pa rapo ak
etap lavi pi bone yo.

Adilt ki pi gran (60+) : Modél la montre yon prezans ki toujou la nan kondisyon ki
oryante sou granmoun, ak kondisyon devlopman ki pran yon posyon ki pi piti pase
nan laj anfans yo, malgre yo pa fin disparet net.

Ansanm, tablo sa a peze sou ide ke dyagnostik devlopman yo (ASD, ADHD) pi enpotan
nan laj anfans ak adolesans. Pwoposyon kondisyon ki gen rapo ak atitid/enkyetid gen
tandans ogmante soti nan fen epok adolesans pou rive nan laj maje. Melanj dyagnostik
la evolye avek laj: premye ane yo sitou newodevlopman ; ane ki vini apre yo montre
yon pi gwo pati nan bezwen sante mantal ak bezwen pou granmoun.
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Tablo 6 1a egzamine ki sévis moun ki gen I/DD vyo itilize pi souvan, epi kijan model sa
yo varye selon dyagnostik la, oswa kondisyon an. Etid la te kanpe plis sou senk (5) pi
gwo sevis yo pou chak dyagnostik, epi yo te rapote kom yon pousantaj nan popilasyon
I/DD jeneral la.

Tablo 6

5 Pi Gwo Sevis yo Itilize selon Dyagnostik yo oswa Kondisyon yo (% Popilasyon)

Dyagnostik oswa Sipo & Sevis Yo Plis Itilize Posyon nan
Kondisyon yo Popilasyon an
ADHD Konséy Sante Mantal 13%
Swen Sante 12%
Edikasyon, Sevis Konpotman /ABA 10%
Medicare, Medicaid 9%
Inaksyon Swen Pesonel, Sévis Konpayon, Pwogram La 1%
Jounen, Sipo Lakay, Medicaid, Medicare,
Konsey Sante Mantal, Reyabilitasyon
ASD Konseéy Sante Mantal 35%
Medical Care 29%
Konpotman/Sevis ABA 28%
Medicaid, Medicare 24%
Twoup nan Kapasite Konpotman/Sévis ABA, Benefis (SSI/SSDI) 5%
Pou Tande Konsey Sante Mantal 3%
Kay/Kote Pou Rete, Sipo Lakay 2%
Pwoblém nan Sévo Konséy Sante Mantal, Konsey Sante Mantal 7%
Reyabilitasyon 6%
Swen Sante 5%
Lekol 3%
Sipo Lakay 1%
Malfomasyon Chiari Sipo Lakay, Medicaid, Medicare Sevis Swen 1%
Pesonel, Opotinite Travay San Lajan
Pwoblem Konduyt Konséy Sante Mantal 2%
Defans, Konpotman/Seévis ABA, Sévis 1%
Konpayon, Kay/Kote Pou Rete
Sendrom Down Reyabilitasyon, Konsey Sante Mantal, 5%
Konpotman/Sévis ABA
Gwoup Sipo, Edikasyon 3%
Sendwom pou EKri Konpotman/Sevis ABA 6%
Nomal Benefis (SSI/SSDI) 5%
Edikasyon, Konsey Sante Mantal 3%
Reyabilitasyon 2%
Sendrom pou Medicaid, Medicare 3%
Kontwole Mouvman Sipo Lakay, Edikasyon, 2%
Konpotman/Sevis ABA
Pwoblém pou Aprann Swen Medikal 3%
Nomal Medicaid, Reyabilitasyon, Konsey Sante 2%
Mantal, Medicare
Malkadi Benefis (SSI/SSDI), Swen Medikal, Konsey 5%
Sante Mantal
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Pwogram La Jounen, Abri 3%
Pwoblém pou aprann Edikasyon, Konséy Sante Mantal, Lekol, 1%
lang Defans, Konpotman/Sevis ABA
Pwoblém pou aprann Benefits (SSI/SSDI) 5%
Sipo Lakay, Swen Medikal, Edikasyon 3%
Lekol 2%
Syndrome X Gwoup Sipo, Transpo, Swen Pésonel, 1%
Divetisman/Pwogram Kominote, OT
Pwoblém Manke Konseéy Sante Mantal, Benefis (SSI/SSDI) 6%
Kromozom Opotinite pou Travay Gratis, Medicaid, 3%
Edikasyon
Problémn Mank Kay/Kote Pou Rete, Konpotman,/ Sévis ABA, 1%
Kontwol Endepandan, Konsey Sante Mantal
Pwoblem pou Aprann | Konpotman/Sevis ABA, Konsey Sante Mantal 10%
Reyabilitasyon 8%
Swen Sante, Edikasyon 7%
Pwoblém Sante Mantal Konsey Sante Mantal 9%
Medicaid, Medicare, Swen Sante 8%
Eikasyon 6%
Pa ka Pale Swen Sante, Medicaid, Swen pou Dan, 1%
Pwogram La Jounen, Benefis (SSI/SSDI)
Pa ka aprann pale Konséy Sante Mantal, Sevis Swen Pesonel, 2%
Reyabilitasyon
Konpotman/ Sevis ABA, Pwogram La Jounen 1%
OCD Swen Sante, Sipo Lakay 2%
Konsey Sante Mantal, Medicare, 1%
Reyabilitasyon
ODD Medicare, Swen Medikal, Edikasyon, 1%
Medicaid, Pwogram pou Legliz
Pale TIC (son dwol) Gwoup Sipo, Konsey Sante Mantal 1%
Sendrom Touret Benefis (SSI/SSDI), Gwoup Sipo, 1%
Reyabilitasyon, Konsey Sante Mantal, Swen
Sante
TBI Sipo Lakay, Benefis (SSI/SSDI), 1%
Konpotman/Sévis ABA, Swen Sante

Ki sa nou ka we nan tout dyagnostik sa yo ?

e Sipo debaz yo toujou enpotan : Sevis konsey sante mantal, sevis
konpotman/ABA, ak swen medikal paret souvan pami pi gwo sévis yo. Sa
eksplike ke anpil moun ki gen I/DD, atrave plizye dyagnostik, benefisye de sipo
mantal, pou konpotman ak nan afe sante an jeneral.

e Yo itilize seévis nan domeén edikasyon yo anpil : Sipo pou edikasyon ak sevis ki
baze nan lekol yo te paret souvan, sa ki montre a kle wol lekol yo jwe nan

kowodinasyon sipo yo ansanm ak enpotans 0ganize aprantisaj pou anpil
dyagnostik.
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Benefis piblik ak pwoteksyon, se domen kle ki pémeét moun jwenn seévis :
Medicaid ak Medicare te paret pami pi gwo sevis yo pou plizye dyagnostik. Sa
montre ki jan asirans piblik ak benefis yo enpotan pou rann sevis yo aksesib.

Egzanp model patikilye pou dyagnostik

ASD : Konsey sou sante mantal, sevis konpotman/ABA, swen medikal, ak asirans
piblik (Medicaid/Medicare) te enpotan. Sa endike ke tou de sipo klinik yo ak
Oganizasyon asirans yo enpotan anpil pou anpil moun ki gen ASD.

ADHD : Konséy sante mantal, swen medikal, sipo edikasyon/lekol, ak sevis
konpotman yo parel anpil. Melanj lan montre bezwen pou tou de swen sante ak
sipo nan lekol yo.

Paralizi nan Sévo : Swen medikal ak sipo ki gen rapo ak reyabilitasyon ap vin pi
enpotan, sa ki montre kleman ke bezwen sipo fizik ak fonksyonel ansanm ak
swen sante an jeneral, enpotan anpil.

La Twoublay nan Moté pou Tande ak dyagnostik ki gen rapo ak aprann : Sipo
edikatif ak terapi direk paret pi souvan, sa ki reflete konsantrasyon sou
anviwonman kominikasyon ak aprantisaj.

Kondisyon Ki pi ra : Lé echantiyon yo piti, pi bon sevis yo ka gen ladan yo plis
sipo endividyel (pa egzanp, sipo lakay, oswa swen pesonel), men nou ta dwe
enteprete rezilta yo avek prekosyon akoz pa t gen anpil moun.

Ki sa sa vle di pou planifikasyon

Asire akse solid a sevis ki plis enpotan yo : Aparans nou we tout tan nan konsey
sante mantal, sevis konpotman/ABA, ak swen medikal, sijere ke sa yo ta dwe
rete poto mitan nan planifikasyon ak bidje.

Ranfose kowodinasyon sante nan lekol yo : Itilizasyon souvan sip0o nan
edikasyon montre nesesite pou yon kolaborasyon ant lekol yo, founise swen
sante yo ak fanmi yo.

Pwoteje epi senplifye sévis pwoteksyon : Gwo depandans ki genyen sou
Medicaid/Medicare peze sou enpotans pou kenbe wout pwoteksyon yo epi
diminye baryeé administratif yo.

Adapte sipo yo pou bezwen patikilye : Dyagnostik ki gen lyen ki pi solid ak
reyabilitasyon, teknoloji asistans, oswa sipo lakay yo, yo lonje men sou domen
kote resous espesyalize ak kapasite founise yo ka bezwen elaji.

Nan tout dyagnostik yo, moun ki gen I/DD souvan te konte sou sevis sante mantal ak
nan konpotman, swen medikal, ak sipo nan koze edikasyon, avek asirans piblik ki jwe
yon wol enpotan nan akseé a sevis sa a. Diferans selon dyagnostik yo montre bezwen ki
diferan —tankou reyabilitasyon pou paralezi nan seévo, oswa sipo pou konpotman pou
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ASD ak ADHD—pandan y ap peze tou sou fondasyon komen ki benefisye anpil moun
nan kominote I/DD a.
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Jeografi

Desen 8 1a montre 15 premye rejyon konte Florida, kote patisipan yo ki gen fanmi ki
dyagnostike ak I/DD abite. Chak ba reprezante yon konte. Ba ki pi long lan vle di plis
moun ki gen I/DD nan konte sa a. Yo ranje ba yo selon konte ki gen pi gwo kantite
moun anle. Sa ede n we rapidman ki konte ki gen pi gwo kantite rezidan ki gen /DD
nan seri enfomasyon nou an, ki mete a kle kote ki gen plis bezwen sévis yo.

Desen 8

15 Konte Rejyon ki gen plis Rezidan ki gen 1/DD

Miami-Dade 12

Bradford 11
Broward
Washington
Jefferson
Columbia
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Desen 9 la montre ke, pou chak konte ki nan lis la, ba a reprezante kantite mwayen
edtan sipo moun yo te resevwa, dapre enfomasyon nou yo. Konte yo klase soti nan
kantite édtan mwayeén ki pi ba anba a, rive nan kantite édtan mwayen ki pi wo anle. Ba
ki pi long yo vle di moun nan konte sa a, an mwayen, te resevwa plis edtan sipo. Sa
mete a klé kote moun yo ka resevwa plis sipo an mwayen. Sa ka montre zon ki bezwen
sevis pi plis, pi gwo disponiblite pwogram, oswa tou, diferans nan melanj ka yo avek
kalifikasyon. Li enpotan pou remake ke sa yo, se mwayén. Yon konte ki gen yon
mwayen ki wo ka gen yon pi piti kantite moun ki gen plis bezwen, oswa pwogram
patikilye ki bay plis edtan. Diferans yo ka montre tou jan enfomasyon yo konple nan
konte yo.

Desen 9
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Tablo 7 la dekri ki posyon moun k ap viv nan chak konte ki pi reprezante nan seri
enfomasyon nou an, ki itilize sipo ak sevis 1/DD.

TablO 7

Itilizasyon Sipo ak Sevis /DD pa Konte

Rejyon Konte Pousantaj Patisipan Ki
Itilize Sevis oswa Sipo
I/DD
Polk 53%
Calhoun 50%
Hernando 41%
Broward 35%
Miami-Dade 34%
Columbia 32%
Palm Beach 30%
Lee 30%
Orange 27%
Hardee 26%
Hillsborough 22%
Bay 17%
Jefferson 16%
Jackson 15%
Pasco 15%
Franklin 14%
Bradford 14%
St. Johns 14%
Alachua 13%
Clay 12%
Baker 11%
Washington 11%
St. Lucie 10%
Nassau 5%

Ki sa enfomasyon sa montre ?

e Pousantaj ki pi wo yo montre konte kote sevis I/DD yo pi gwo pa rapo ak gwose
popilasyon an jeneral la. Sa ka reflete ke se la sevis yo te pi konsantre, ak pi bon
kontak ak enskripsyon, rezo founise ki pi solid, oswa se la yo te anrejistre
infomasyon ki pi konple. Pousantaj ki pi ba yo ka eksplike bezwen ki pa satisfe,
barye nan akse (transpo, lis pou tann, disponiblite founise), twou nan
konsyantizasyon, oswa manke rapo. Li kapab tou reflete diferans reyel nan sa ki
te pi plis, oswa melanj nan afe laj.
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e Diferans ant zon la vil ak zon riral : Pi gwo konte ki nan zon la vil yo souvan gen
rezo founise ak wout enskripsyon ki pi byen chita, sa ki ka koresponn ak yon pi
gwo itilizasyon ke yo mezire. Zon riral yo ka montre pi ba pousantaj akoz
distans ak sévis yo, ak mwens founise espesyalize.

e Efe sou enfrastrikti sevis yo : Konte ki gen lekol, klinik ak sistém jesyon ki aktif,
yo te gen tandans idantifye epi konekte plis rezidan ak sipo yo, sa ki ogmante
pousantaj itilizasyon yo (dapre gwose echantiyon an nan rapo sa a).

e Pou pwoteksyon ak finansman mache ansanm : Yon bon tet kole ant
Medicaid/Medicare ak pwogram lokal yo jeneralman ogmante itilizasyon ke nou
mezire lé nou elimine barye pri yo.

e Melanj demografik ak dyagnostik : Konte ki gen plis timoun ak jen adilt yo ka
montre yon pi gwo lyen ak sevis ki baze sou lekol ; zon ki gen plis adilt yo ka
reflete yon pi gwo itilizasyon sipo pou lavi nan kominote a, travay, oswa lavi
chak jou.

Pou ki sa bagay sa yo enpotan

e Planifikasyon ak ekite : Pousantaj rejyon konte yo peze sou kote sévis yo ap rive
jwenn moun yo ak kote ki ka gen twou vid. Sa ede lide lokal yo bay premye plas

e Siveyans pwogre : Suivi pousantaj konte yo sou tan, montre si inisyativ yo—
tankou nouvo kontra founise, asistans transpo, oswa navigasyon benefis—ap
ogmante akse.

Yon mezi "pousantaj popilasyon ki itilize sipo pou moun ki gen I/DD" nan nivo konte a
fe sevis yo vizib, konparab, epi pratik. Li ede kominote yo we ki kote sistem yo ap byen
fonksyone, ki kote moun yo ka pa jwenn solisyon, epi ki jan pou dirije resous yo pou
rezidan ki gen I/DD yo ka jwenn akseé a sipo yo bezwen an—kelkeswa kote yo rete.

Desen 10 la montre yon lis klasman enkyetid ak fakté estres ke n rankontre plis lakay
moun kap bay swen nan seri enfomasyon an. Chak ba montre konbyen fwa yo
mansyone yon mo ; ba ki pi long lan vle di plis mansyon. Yon ti ponyen mo te domine
estres moun kap bay swen yo. Pwobléem tankou sévis navigasyon, sante
mantal/konpotman, ak akse a terapi yo te gen tandans pou yo mansyone pi souvan,
alos ke 1ot bezwen (tankou transpo oswa kesyon legal/benefis) paret mwens, alos ke yo
toujou enpotan. Tablo a peze plis sou kote ke moun kap bay swen yo te di yo te santi
plis presyon an. Sa ka montre ki kote pou bay plis plas a resous yo, amelyore
enfomasyon ak sipo navigasyon, epi elaji sevis ki direkteman diminye fado moun kap
bay swen an.

Desen 10

Pi gwo enkyetid ak estres pou moun kap bay swen (15 pi gwo yo)
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Not : Tout moun kap bay swen yo te rapote plizye fakte estres, ki donk enfomasyon ki
anba yo, se yon adisyon tout rezon estrés nan tout repons yo kolekte yo. Klasifikasyon
"Swen Sante/Founise" a refere a endistri swen sante an jeneral ak founise ki asosye yo.
Gen kek patisipan ki te asosye gwoup sa a ak endistri a.
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Desen 11 lan peze sou objektif prensipal moun kap bay swen pou moun ki gen I/DD—
se bagay yo bezwen reyalize nan 2 pwochen ane yo. Ba ki pi wo a vle di plis moun kap
bay swen ki mansyone nan objektif sa a. Konpare ba pe yo pou chak kategori, montre
si yon objektif te pi imedya (nan 2 ane) oswa plis kanpe sou lavni (apre 2 ane). Yo
oganize pifo objektif moun kap bay swen yo andedan yon seri mo (tankou
sevis/navigasyon, terapi, edikasyon/sipo lekol, lojman/lavi endepandan,
travay/preparasyon). Nan anpil kategori, bezwen an imedya, yo gen tandans domine, sa
ki reflete priyorite imedya yo; kote ba "apre 2 pwochen ane yo" pi wo, objektif sa yo
(souvan lojman ak endepandans pandan anpil tan) planifye pou pi lwen. Separasyon sa
a peze sou ki sipo fanmi yo bezwen touswit, konpare ak sa y ap prepare pou lavni, sa
ki ede bay pi gwo plas a resous yo (pa egzanp, navigasyon ak terapi kounye a, pandan
y ap bati chemen pou lojman ak sévis pou granmoun nan lavni).

Desen 11

Sa Moun k ap bay swen yo vle pou sa yo ki gen I/DD (avan lontan oswa nan lavni)
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Not : Tout moun k ap bay swen yo te remake ke yo te gen plizye objektif pou fanmi yo
ki gen I/DD, ni imedyatman ni nan lavni.
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Jan Desen 12 la montre sa, moun kap bay swen yo jwenn resous atrave plizye chanel
prensipal. Medya sosyal, zanmi ak fanmi, lekol/edikate, ak rechech an jeneral sou
entenet te pami sous ke yo pi itilize yo tout tan. Gwoup laj 25-34 ak 35-44 yo paret
patikilyéman enpotan nan anpil sous, sa ki sijere ke pi fo moun kap bay swen ki
patisipe la a, se nan komansman oswa nan mitan laj adilt. Moun kap bay swen ki pi jén
yo (18-24) ak gwoup ki pi gran yo (55-64, 65+), yo la wi, men yo pi piti an kantite
parapo ak gwoup laj mwayen yo. Aktivite motivasyon ki konbine platfom sosyal, tet
kole ak lekol, paj enténet kote w ka cheche enfomasyon, epi pawol pa bouch, pral rive
jwenn pi gwo kantite gwoup moun kap bay swen yo, ak yon ti peze pi patikilye sou
moun ki gen 25-44 an. Pou ogmante itilizasyon resous pami moun ki gen 18-24 an
oswa 55+ an, panse a yon kanpay direk sou platfom ak kote moun yo frekante anpil.

Desen 12

Sous Enfomasyon selon Gwoup Laj Moun k ap Bay Swen
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Desen 13 la montre ke moun kap bay swen yo aprann konsenan resous nan yon
melanj plizye kote, men gen keék sous ki pi klé nan tout nivo edikasyon yo : medya
sosyal, zanmi/fanmi, lekol/edikate, ak rechech/entenet yo toujou pami sa yo ke yo pi
itilize yo. Medya sosyal yo, se yon gwo kanal pou anpil gwoup. Yo itilize 1 anpil nan
tout nivo edikasyon yo. Zanmi/fanmi ak lekol/edikaté yo se chemen pawol nan bouch
ak sa ki merite konfyans, ki soti nan enstitisyon yo, sa ki montre ke rezo pésonel ak
lekol yo jwe yon gwo wol nan motivasyon. Rechech/entéenet (pa egzanp, Google), se yon
kote anpil moun komanse, sa ki montre anpil moun kap bay swen yo cheche
enfomasyon aktivman pou kont yo. Lot sous tankou founisé swen sante, nouvel/media,
liv ki gen lis resous, ak oganizasyon kominote yo, kontribye, men jeneralman nan nivo
ki pi ba pase kat premye yo. Modél jeneral la endike ke kontak la te pi byen mache le li
kouvri plizyé kanal—platfom sosyal, tet kole ak lekol, rezo familyal, ak sa ki sou
enténet ki fasil pou jwenn—ki donk, moun kap bay swen ki soti plizyée kote, te ka
jwenn éd nan fason ki te pi natirel pou yo.

Desen 13

Sous Enfomasyon Moun k ap Bay Swen selon Nivo Edikasyon

1751

150 1

1251 Education Level

E‘ B High School / GED

o 1007 Some College / Associate
E Bachelor's

S 75 Graduate / Professional

B Terminal Degree
501

251

0 T l T T T T T T T T T T T
o & & ¥ & ) & 9 v & 4 )
\e6 < ‘i\b' & \O /&‘\\ ¥ {'J?g‘ QQQ & & ¢
. 'b\&‘ é\\‘ Qg Qg}z ;\b \(4 6\‘-' Ef’ﬁ 0\@
g & & e‘g’ \\@ &
N R &
‘e@% fﬁo q@%

ASK Research Project - Final Research Study

4C
Findings Report 49



Ekip Recheéch NADD la te fé yon etid sou kalite le 1 te itilize kesyon ouve pou eksplore
kijan fanmi ak moun k ap bay swen pou sa yo ki gen I/DD nan Florid idantifye tet yo,
ki jan yo te jwenn akse, epi itilize resous ki disponib yo. Koleksyon enfomasyon sa yo
te egzamine tou, kijan patisipan yo simonte baryeé nan swen, wol ak vale diferan resous
yo, ak twou vid ki pesiste ki mete an danje kapasite yo pou yo ranpli responsablite
swen yo. Lé yo gade sou faz anvan yo nan rechéch NADD la, etid ane kounye a bay yon
bel konpreyansyon sou navigasyon resous yo, enkyetid moun k ap bay swen yo, ak
fakte global sistem lan, epi kominote ki fome akse a sevis yo.

Analiz pwen santral yo, ke lojisyel Intellectus Statistics la te sipote, te soti nan 14
entevyou apwofondi avek moun k ap defann tet yo, moun kap bay swen, ak manm
fanmi yo. Enteévyou yo te kaptire deklarasyon pésonel, eksperyans lavi, ak pespektiv
direk sou navige nan espas resous yo pandan tout lavi moun ki gen I/DD. Le yo itilize
yon teknik pou konpare konsa, andedan yon sistém anviwonman global la, rezilta yo
montre paket defi sou defi ke moun kap bay swen rankontre pésonélman, nan
kominote yo, epi andedan tout sistem lan.

Gen kat pawoli kle ki soti nan analiz la : navige andedan sistem konpléks yo, fado swen
ki ap ogmante, konprann pwoteksyon legal yo, ak soutni anviwonman moun kap bay
swen. Patisipan yo te dekri gwo fado administratif, metod tcheke tou patou pou jwenn
sevis, ak souvan depandans sou rezo enfomel, ke youn ap jere pou lot, pou ranpli twou
vid ke sistém swen sante, asirans, sistém legal ak sévis sosyal miyet moso yo kite. Nan
tout entevyou yo, moun kap bay swen yo te toujou peze sou difikilte pou navige nan
yon sistém livrezon sevis konpleks e pyese tou patou, konprann pwoblem legal ki
antoure bezwen moun kap bay swen yo ak moun ki gen I/DD yo, ak twop depandans
sou anviwonman moun kap bay swen enfomel la.

Teknik ouve pou entévyou yo te pemet moun rakonte istwa an detay, sa ki montre aspe
pratik ak pesonel swen an. Moun ki te reponn yo te plis kanpe sou enpotans kontak
kominote yo fe konfyans, echanj enfomasyon ant moun k ap bay swen yo, ak
kolaborasyon pou rezoud pwoblem ant moun k ap bay swen yo pou yo ka navige nan
yon anviwonman sévis ki pa konekte. Analiz ane sa a konfime jan konpleksite pou
navige nan sistém swen sante a, asirans legal ak sevis sosyal pou moun ki gen I/DD
toujou la, menm pandan y ap demontre rezistans ak kapasite kolaborasyon kominote
moun k ap bay swen an.

Analiz kalite enfomasyon yo andedan chak sijé ane sa a te montre kat domen ki
konekte, ki defini eksperyans moun k ap bay swen ak fanmi k ap sipote moun ki gen
I/DD nan Florida : navige nan sistéem konpleks yo, fado swen yo k ap ogmante,
konprann pwoteksyon legal yo, epi soutni anviwonman moun k ap bay swen an.
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Domen sa yo reflete defi plizye fas pou jwenn, jere, ak mentni sipo ki nomal nan tout
anviwonman swen sante, legal, edikasyon, ak sevis sosyal. Patisipan yo te ekplike ki jan
yo t ap navige nan sistem anpil moso sa, kote idantifikasyon resous ak kowodinasyon
sevis yo souvan te depann de eksperyans pesonel ak abilite defans solid ak rezo
enfomel yo, olye de chemen senplifye ki kowodone. Fado swen an, ki te gen ladan
tansyon emosyoneél, presyon koze lajan, ak fatig fizik, te vin pi gwo akoz reta biwo leta
yo, kondisyon kalifikasyon ki toujou ap chanje, ak akse a sévis yo ki miwo miba selon
kote moun lan rete.

Fanmi yo te rapote tou ensetitid konseénan pwoteksyon legal, kondisyon kalifikasyon,
ak dwa, sa ki te lakoz yo pat itilize tout sipo ki te disponib yo, epi ki te kite moun yo
vilnerab anba twou vid ki genyen nan swen yo. Wol anviwonman moun kap bay swen
yo te enpOtan menm jan an : yon rezo youn ap defann lot, gwoup sipo nan baz la, ak
kontak kominoté enfomel ki te sévi kom yon sant pataj enfomasyon ak yon liy sekou
emosyonel.

Soti nan enfomasyon yo, men 10t bagay analiz la te montre pa anba :

e Soti nan Defanseé pou rive nan Ekspe : Yon moso teks pa anba ki te repete,
se te nesesite pou moun kap bay swen yo angaje yo nan efo defans san rete,
epi tou pou yo fonksyone tankou manadjé. Sa yo rapote yo te peze sou
nesesite pou fanmi yo devlope kapasite nan idantifye, jwenn akse ak
kowodone sevis sosyal, legal ak swen sante ki konpleks e ki gen plizye pati.
Analiz yo te revele ke moun kap bay swen yo santi yo se "'manadje ka ki pa
peye" ki dwe kontinye defann sévis yo, konprann dokiman ki konplike pou
prepare, epi bati rezo sipo pou jwenn akse e kenbe sevis yo.

e Soti nan Motivasyon pou rive nan Akse : Anpil patlslpan te eksprime
enkyetld konsénan kesyon ke, konsyantizasyon sou yon sevis pa vle di akse
a sevis sa a. Pa egzanp, konprann ke yon aplikasyon pou Medicare itil, epi
anpil moun aksepte sa konsa, men se yon mank si w pa konnen ke li pa
kouvri terapi ABA yo.

e Soti nan yon Endividi pou rive nan yon Kominote : Pou anpil moun,
patisipan yo konte sou yon anviwonman moun kap bay swen pou ranpli vid
ki genyen nan sistem sipo fomel yo. Pandan ke fos ak desizyon sou moun
kap bay swen prensipal la enpotan anpil, se rezo kominote a an gwo ki ka
pataje konesans yo rasanble, ak fanmi ki fe fas ak defi menm jan an nan
plizye etap lavi moun ki gen I/DD.

Moun k ap bay swen yo fe eksperyans yon vwayaj konpleks pou jwenn sipo nan yon
sistem sevis ki gaye. A koz ke sistem sevis yo dekonekte natirelman (pa egzanp, legal,
asirans, swen sante, ak titel), sa kreye gwo barye biwokratik ke fanmi yo dwe simonte.
Fanmi yo dwe navige nan oganizasyon swen miyét moso sa yo pou jwenn resous pou
moun ki gen I/DD, kelkeswa laj yo. An jeneral, patisipan yo imajine, epi yo vle yon
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sistem sevis ki mete nan premye plas, kominikasyon ak kowodinasyon nan mitan sevis
yo, epi ki diminye kantite chay sou do moun ak fanmi yo.

Fanmi yo dekri rezo sévis pou moun andikape kom yon sevis an miyet moso, ki Pa
byen oganize, epi ki difisil pou navige. Enfomasyon yo montre yo ke aksé a sevis yo pa
senp di tou, men se yon vwayaj konplike pou w fé pou w jwenn sipo ak sevis pou
fanmi ou ki gen I/DD. Yo te diskite sou paket papye pou yon moun ranpli pou jwenn
sevis yo, ki vin rann aplikasyon ki deja swa dekonekte, oswa enposib, vin pi konplike
toujou. Pou yon moun jwenn resous, fok ou tonbe nan yon pil konfizyon, mank
konesans pami founise yo, ak barye enstitisyon yo nan yon sistem ki fet pou sipote yo.

“Yo panse ke pou w navige nan Ajans pou Moun ki Andikape nan Florida
(APD) ak Medicaid se yon ‘pi move kochma'—pésonn pa di w diferans ki
genyen ant Tit 19, Medicaid konple, oswa Medicaid pou mezon retret.”

Lis pou tann ki long, kominikasyon k ap chanje tout tan, ak régleman kalifikasyon kap
chanje andedan paket sistém sevis yo, kreye barye pou jwenn akse a sevis yo. Patisipan
yo te montre yon sistéem ki konplike e k ap chanje san rete. An plis de sa, vokabile yo
diferan selon pwogram yo. Kondisyon kalifikasyon yo pa janm kle, epi anplwaye ajans
lan pa toujou ap pran devan pou gide fanmi yo pami posiblite ki disponib yo. Bezwen
pou yon sistem sevis ki pi efikas e ki 0ganize, se te yon bagay moun k ap bay swen pou
sa ki gen I/DD, te toujou anvi.

“Poukisa yo pa bay paran yo yon lis moun pwofesyonél ? ... [Nou] bezwen
plis kowodinasyon seévis yo. Gen anpil bagay ki pap mache byen.”

Pwop nati sistem konplike pakeét sistém sa yo, kreye obstak pou moun kap bay swen k
ap cheche resous. Anpil fanmi ki jwenn akse, oswa ki gen difikilte pou jwenn akse,
rankontre barye sistém lan. Pawol sa montre ke akse a sevis yo pa selman yon kesyon
disponiblite sevis, men tou li gen ladann afée konprann jan wout yo konplike pou jwenn
sevis.

"Magre m edike e enfome, li difisil anpil pou naje andedan resous yo."

Moun ki gen eksperyans nan bay moun swen te montre ke eksperyans ak estrateji ki la
depi lontan, te ede pou jwenn founiseé swen sante ki nomal epi ki konprann bezwen
patikilye pitit yo, ansanm ak dewoulman aktivite pou bati relasyon efikas pou anpil
tan. Kolaborasyon sa a bati sou tan. Patisipan yo te montre ke gen anpil founise sévis
ki gen konpasyon, menm nan anviwonman ki pa gen anpil resous. Relasyon pesonel
konte.

"Travaye sosyal li entéveni yon jan pou ede w asire w ke w nan men yon
bon dokte, ki panse a bezwen pitit ou a. Li gen yon pitit ki gen otis."

"Resous mwen fe plis konfyans lan, se te yon enfimye wo nivo nan biwo
pedyat pitit mwen an ki te reyisi refere pitit mwen an bay lot swen klinik
ak lot founisé sévis altenatif, tankou pwobléem pou pale ak sipo terapi san
rete pou fanmi an."
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Twa pwen enpotan pou havige nan sistem ki konplike :

Navigasyon Sevis la Konplike e li gen yon Paket Pati ki Gaye : Moun k ap bay swen
yo rapote toujou ke navige nan sistéem sevis I/DD Florida yo gen plizye ajans, manke
koodinasyon, epi pa gen okenn pwen inivesel pou komanse. Menm moun k ap bay
swen ki gen eksperyans e ki edike, yo twouve dewoulman bagay yo se tet chaje. A koz
chemen an pa senplifye, souvan sa fe anpil moun ap okipe bagay ki koze anpil reta pou
jwenn sevis.

Twou Vid nan Kalifikasyon, Vokabile, ak Kominikasyon Kreye Baryé pou Jwenn
Sevis : Patisipan yo te peze sou afe ke kondisyon kalifikasyon kap chanje tout tan
vokabile ki diferan, soti nan yon pwogram ale nan yon lot, ak pwoblém anplwaye ajans
lan ki pap tcheke davans pou kliyan yo, sa fe li difisil pou dekouvri ki sevis ki disponib
ak ki jan pou kalifye. Meli melo sa a kreye yon lis tann ki long e ki fose fanmi yo
"dekode" sistem nan pou kont yo.

Relasyon ak Rezo Enfomel yo Enpotan pou Reyisi : Moun k ap bay swen pandan anpil
tan yo te peze sou afe ke devlope relasyon konfyans ak founise ki gen konesans epi
konte sou rezo youn ede 10t yo, te amelyore navigasyon sistem yo anpil. Koneksyon sa
yo souvan te ede moun k ap bay swen yo evite reta biwo leta yo, epi yo te jwenn swen
espesyalize avek pi bon rezilta, pase dewoulman nomal yo pou kont yo.

Moun k ap bay swen yo souvan pote tout pwa kowodinasyon medikal, desizyon
lojman, travay, planifikasyon byen imobilye, ak swen pesonel. "Devwa" sa yo koze
kenbe sante tounen yon defi. Egzijans emosyonel ak lojistik swen an, ansanm ak sevis
soulajman limite, fado finansye ak legal, ansanm ak ensetitid, mennen nan fatig
pesonel pou moun k ap bay swen an, epi, nan kek ka, nan kriz ki mande entevansyon
leta.

Moun k ap bay swen yo te eksplike gwo responsablite san pran souf yo dwe jere nan
pran swen fanmi yo ki gen I/DD. Anpil patisipan te pataje chay kowodinasyon swen
medikal ak terapetik, jere tranzisyon edikasyon, navige sistem asirans ak benefis,
jwenn lojman, epi okipe planifikasyon travay ak sevis legal pou fanmi yo ki gen I/DD.
Responsablite sa yo ki souvan kole youn sou lot, vin afekte pwop sante fizik ak mantal
yo. Anpil moun te remake ke opsyon swen soulajman ki pa anpil, ansanm ak fado
finansye ak administratif, te koze yo fatige fizikman e emosyonélman. San sipo tout
tan, moun k ap bay swen yo te eksprime enkyetid sou kesyon mentni responsablite sa
wote sa pandan anpil tan, yo te pé ke san entevansyon, yo telman pap ka kenbe ke sa
ka mennen nan kriz ki mande sekou leta.

"Mwen toujou ap tcheke dokte, lekol, ak papye konsenan benefis—distans
pou m rive panse ak pwop sante pa m, yon lot kriz deja nan wout."

Yon moun k ap bay swen te eksplike ki jan, pou jere bezwen medikal ki konplike pou
pitit li ki granmoun, li te oblije sevi kom kowodonate pami plizye espesyalis, terapis,
ak sipo pwogram, chak ak papye, dat limit, epi revizyon kalifikasyon pa yo. Li te peze

ASK Research Project - Final Research Study -
Findings Report ‘



sou afe ke, menm apre plizye dizén ane ap bay swen, li toujou tonbe sou sistem li pa
abitye ave yo, ansanm ak konsey ki pa tonbe byen nan men diferan ajans yo. Bezwen
pou toujou nan "rekomanse" ak nouvo anplwaye, founise, oswa sistém, sa ajoute nan
kantite travay ak enkyetid pou asire sevis swen san kanpe.

"Menm apre tout ane sa yo, m toujou ap chéche konnen ki moun pou m
rele ak ki fom pou m ranpli. Chak fwa gen yon nouvo founise, mwen oblije
rekomanse eksplike tout bagay depi nan komansman, epi m santi se mwen
menm sél ki pyese-kole tout moso yo ansanm."

Twa pwen enpotan nan Fado Pwan Swen an ki ap Vin Pi Plis :

Moun kap bay swen kom Manadje a Plen Tan : Moun kap bay swen yo souvan jwe wol
manadjeé pou moman an, ki dwe fé kowodinasyon ant founisé swen sante yo, sistem
lekol yo, ajans leta yo, ak sevis legal yo. Kowodinasyon san kanpe sa mande konesans
sou dewoulman kalifikasyon, dat limit ak egzijans sevis yo, ki ra pou yo ofri nan yon
foma ki senplifye oswa fasil pou itilize.

"Si m pa swiv chak randevou, chak fom, chak dat limit—pésonn lot p ap fe
sa. Se tankou w gen yon travay aplentan anplis djob pou bay swen."

Sante ak Byenneét Moun k ap Bay Swen yo an Danje : Egzijans emosyonel ak lojistik
swen konstan an, ansanm ak yon mank sevis soulajman, fé moun k ap bay swen yo
neglije pwop sante ak bezwen pésonel pa yo. Yo konsidere sakrifis sa nesesé pou
kenbe bon jan kalite swen pou fanmi, men sa kontribye pou fé yo pa ka kenbe, epi, nan
kek ka, sa mennen nan kriz.

"Pa gen repo. Menm lé m malad, mwen toujou ap fé apél yo, oganize
terapi yo, epi asire m ke bodwo yo peye. M jis mete sante m... sou kote."

Planifikasyon Konplike nan Plizyeé Domen La vi : Fanmi yo dwe jere lojman, swen
medikal, travay, oswa pwogram pou lajounen, transpo, ak planifikasyon byen imobilye,
tout sa souvan an menm tan. Afe ke bezwen sa yo konekte youn ak 1ot, vle di ke reta
oswa twou vid nan yon domen, ka afekte 10t aspe swen an, sa ki ogmante estres ak
ensetitid pou lavni.

“M ap planifye swen li kounye a, men tou, pou le m pa la. Sa vle di, avoka,
lis lojman, founisé swen medikal—tout an menm tan. Si yon bagay pa
mache, li afekte tout lot bagay yo.”

Rezilta yo montre ke moun kap bay swen moun ki gen I/DD yo fe fas ak gwo defi pou
navige epi jwenn pwoteksyon legal ki pwoteje dwa, otonomi ak swen pou anpil tan pou
fanmi yo. Moun kap bay swen yo souvan eksprime konfizyon sou kondisyon
kalifikasyon, opsyon gadyen legal, preparasyon ak konfyans pou bezwen espesyal, ak
pwoteksyon anba Lwa Ameriken sou Andikap (ADA), ak 1ot lwa yo. Pou anpil patisipan,
enfomasyon sou bagay legal sa yo two a goch a dwat, pri a two wo, epi yo ra. Jwenn
akse a sevis legal yo mande anpil travay, epi li konplike, paske moun kap bay swen yo
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dwe fe rechech endepandan ak vokabile yo pa abitye ave yo e ki difisil pou konprann.
Patisipan yo te deklare ke, akoz konséy yo pa jwenn tout tan nan men ajans yo ak
founise sevis yo, moun kap bay swen yo dwe vin defanseé pou ko yo. Sa vle di,

entéprete mo legal, swiv chanjman politik, epi konprann ki jan diferan pwoteksyon leta
ak federal yo kwaze. Moun kap bay swen yo te rapote tou ke twou vid ki genyen nan
konesans legal yo ka gen konsekans pou anpil tan, sitou le y ap prepare pou
tranzisyon nan swen, jwenn dwa lojman, oswa asire akse san rete a sevis nan laj adilt.

“Mwen te eseye mete sou pye yon fon konfyans pou bezwen espesyal, men
fre avoka a te plis pase sa m touche nan yon mwa. Pa gen okenn opsyon m
ka abode, sof si ou konnen moun ki ekspe nan bagay yo.”

Yon pawol ki te paret anpil nan enfomasyon yo, se wol enpotan sipo youn pou lot pou
konble vid sa yo nan konesans. Fanmi yo te eksplike kouman aprann sou pwoteksyon
ak dewoulman bagay yo enpotan anpil—soti nan aplikasyon pou benefis Sekirite
Sosyal, rive nan komanse afé jwenn yon reprezantan—atrave eksperyans 1ot moun k ap
bay swen, olye de nan kontak fomel leta. Sa eksplike bezwen ijan pou yon konsey legal
ki plis ak tcheke davans, ki santralize, e ki aksesib e konresponn a bezwen san parey
kominote I/DD a.

“Mwen pa t menm konnen nou te bezwen yon reprezantan, jiskaske yon
lot manman nan gwoup sipo m lan te di m sa. Pésonn nan leta a oswa nan
lekol la pa t janm mansyone sa.”

Twa pwen enpotan pou Konprann Pwoteksyon Legal :

Twoub Vid nan Motivasyon sou Dwa ak Dewoulman Legal yo : Anpil moun k ap bay
swen pa okouran de etap legal enpotan sa, tankou etabli sevis pou yon reprezantan,
yon fon konfyans pou bezwen espesyal, oswa jwenn akse a pwoteksyon ADA yo. Yo
gen tandans aprann bagay sa yo konsa konsa nan pawol bouch 10t moun, oswa pa aza.

“Pesonn pa di w ki etap legal ou dwe swiv yon fwa pitit ou a gen 18 an—ou
Jjis dekouvri le yon bagay pase mal, tankou eseye jwenn dosye medikal, epi
pou yo di w ou pa otorize anko.”

Barye pou Sipo Legal ki Abodab : Pri ki wote syel la pou sévis legal espesyalize,
ansanm ak apsans opsyon ki disponib piblikman oswa ki pa koute che, sa anpeche
anpil fanmi jwenn pwoteksyon nesesé pou fanmi yo ki gen I/DD.
"Nou bezwen yon avoka ki konprann la lwa konsénan andikap, men tout
moun nou rele yo se plizye milye dola nou pa genyen. Li sanble sistem nan
deja kanpe pou moun ki ka peye L."

Depandans sou rezo enfomél pou konesans legal : Olye pou yo resevwa konsey nan
men ajans leta yo oswa chanel ofisyel yo, moun kap bay swen yo souvan depann sou
lot moun kap bay swen, oganizasyon defans dwa yo, epi aktivite kominote yo pou yo
konprann opsyon ak responsablite legal yo.
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“Sel rezon ki fe mwen konnen sou kont konfyans pou bezwen espesyal, se
paske yon lot paran nan Family Café te rele m sou kote, epi li te eksplike m
sa—APD pa t janm mansyone sa."

Efo defans moun kap bay swen yo vin tounen resous kle ki nesesé pou navige nan
sistem sevis konplike pou andikap la. Patisipan yo te montre ke yon anviwonman
moun kap bay swen fonksyone tankou yon liy sekou ak yon rezo konesans enfomel
pou fanmi moun ki gen I/DD. Patisipan yo te toujou eksplike ke yo apiye sou lot moun
kap bay swen, rezo youn ede 10t, ak gwoup ki baze nan kominote a, pou pataje resous
ak estrateji, epi navige nan sistéem plizye moso yo. Anviwonman sa pwolonje pi lwen
pase fanmi pwoch pou rale tou zanmi, oganizasyon defans, edikate, terapis, e menm
konesans pa aza ki te viv eksperyans ak I/DD. Koneksyon sa yo bay sipo emosyoneél,
ranpli twou vid ki genyen nan prestasyon sevis fomel, epi sévi kom yon mwayen
enpotan pou transmet enfomasyon pratik. Anviwonman oganik moun kap bay swen an
demontre ke konfyans ak eksperyans yo fé nan rezo a, sa ede yo simonte barye sistem
lan, sitou le sevis ajans yo ralanti, yo pa kle, yo konplike, e yo gen twop branch
depaman. Malgre li kenbe, anviwonman an ka krake, e sa ka koze pwofesyonel yo pa ka
kenbe ak presyon manke resous, paske anpil manm ap jere responsablite swen yo an
menm tan.

"Si m pa ka jwenn ed nan men ajans yo, m al jwenn gwoup paran m yo—
yo deja pase ladan 1, epi yo konnen egzakteman ki kote pou yo voye m."

Anviwonman an bay konesans global, e li bay fos le pa gen sipo fomel. Eksperyans lot
moun k ap bay swen yo pataje, fome yon sistém sipo solid ki soutni fanmi yo nan
ensetitid, epi sa anpeche yo izole, epi bati kominote. Rezo enfomel sa yo gen ladan yo
gwoup paran, konseye youn pou 10t, ak gwoup ki baze nan kominote a. Yo souvan
ranpli twou vid ke sevis ki gaye, oswa ki pa aksesib. Moun k ap bay swen yo te peze
sou afe ke koneksyon youn pou 10t, non selman ofri estrateji pratik tankou naje nan
papye Medicaid oswa jwenn yon dokte ki bay sip0, men tou, yo bay akseptasyon
emosyonel ak yon sans solidarite.

"Anviwonman moun kap bay swen an fonksyone kom yon ankadreman
sekirite enfomél, kote lot moun yo pataje resous, sipo emosyonél, ak
estrateji pratik pou navige nan sistem nan, le sevis fomel yo pa ase."

Twa pwen kle nan Anviwonman Moun k ap Bay Swen :

Rezo youn ak lot yo, se souvan sous enfomasyon ki pi fyab e ki pi reponn : Moun k
ap bay swen yo dekri 1ot paran ak defanse kom "premye sipo", lé y ap naje nan mitan
nouvo defi, 1e y ap jwenn founise espesyalize, oswa lé y ap rezoud obstak biwo leta.

Konfyans bati atrave eksperyans pataje, pa selman ekspétiz pwofesyonél : Patisipan
yo te peze sou afe ke eksperyans yo fe, bay koleg yo yon ide ki pa gen parey sou
reyalite pratik swen an. Ide sa yo itil 1¢ pwofesyonel ki pa fé menm eksperyans lan ka
pa konnen sa ki nesesé pou satisfe bezwen sa a.
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"Sof si ou te deja pase ladan 1, ou p ap konprann. Lot paran yo konnen
chemen rakousi yo, langaj pou yo itilize a, epi ki moun ki pral rele w
anko."

Rezo moun kap bay swen enfomél yo souvan ranpli twou vid sistem lan, lé sévis
fomél yo ralanti oswa yo pa aksesib : Rezo sa yo bay sipo emosyoneél imedyatman,
pataje resous, epi kowodone solisyon menm le a, pou ede kouvri reta nan livrezon
sevis fomel yo.

“Le sistem nan te bloke, yon lot papa te di m egzakteman ki moun pou m
voye yon imél ba li, e sa pou m di—m te jwenn repons nan yon jou olye de
plizye mwa.”

Anviwonman moun kap bay swen an kanpe kom yon mwayen pou ranpli twou vid ki
genyen pou fanmi moun ki gen I/DD nan Florida. Pandan ke sévis leta ak ajans yo, se
souvan yon pil moso dekonekte, se yon lé konsa yo fonksyone, oswa yo difisil pou
jwenn akse, moun kap bay swen yo kontinye ap bati rezo sipo ki bay enfomasyon,
defans, ak sipo emosyonel. Koneksyon sa yo pa ranplase solisyon ki djanm pou sistem
lan, men yo peze sou rezistans ak jeni fanmi yo. Jan yon patisipan te fé remake,
"Sistém nan ka pa gen tout repons yo, men an jeneral, 10t paran genyen yo." FOs
anviwonman moun k ap bay swen sa a montre nesesite pou teknik politik ak
preparasyon ki rekonet, epi ranfose sipo youn pou lot kom eleman kle nan espas sevis
yO an gwo.

Rezilta pou 3yem Ane a yo montre kijan fanmi moun ki gen I/DD nan Florida kontinye
ap navige nan sistem swen paket branch sa ki toujou ap chanje, ansanm ak lis tann ki
me longe, kondisyon kalifikasyon ki pa kle, epi ajans ki pa konekte. Enfomasyon yo te
jwenn nan lye ak 2yém Ane yo fé sijé navige sistéem konplike yo pi djanm. Moun k ap
bay swen yo souvan pataje ki jan yo dwe pote souvan responsablite kowodinasyon
medikal, planifikasyon finansye, ak sipo chak jou, sa ki eksplike pwa lou swen an ki ap
ogmante, ak konsekans li genyen sou sante epi estabilite yo. Diskisyon sou gadyen
legal, fon konfyans pou bezwen espesyal, ak dwa moun ki andikape yo te montre defi
tout tan pou konprann pwoteksyon legal yo, ak anpil fanmi ki eksprime konfizyon
oswa akse limite nan resous legal espesyalize. Finalman, rezilta yo peze sou enpotans
anviwonman moun k ap bay swen an, kote fanmi yo konte sou rezo sipo youn pou lot,
koneksyon kominote, ak pataj konesans enfomel pou ranpli twou vid ki genyen nan
sevis kle ke sistem fomel yo kite. Ansanm, kat mo sa yo montre nesesite pou yon
sistem ki kowodone, dirab, epi kole santre sou fanmi pou sipote kominote I/DD Florida
a. Tou sa dwe pou fét pandan y ap rekoneét rezistans moun k ap bay swen yo ki
kontinye konble limitasyon sistem lan.

Pandan 3 ane koleksyon enfomasyon yo, fanmi moun ki gen I/DD nan Florida te dekri
yon sistéem miyet moso, gwo fado swen, ak pwoteksyon legal ki depaman. Nan tout faz
yo, fanmi yo te dekri sistem swen pakeét moso sa yo ki chanje tout tan. An menm tan,
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rezo solid youn pou lot, e andedan kominote yo, rete yon pati kle ki enpotan. Lis tann
ki me longe, kondisyon kalifikasyon ki chanje tout tan, ak yon mank sous enfomasyon
santralize, te fose fanmi yo konte sou konseéy anpirik, oswa youn bay lot. Ansanm ak
defi tout tan sa, moun kap bay swen yo te rapote ke yo te pote gwo responsablite pou
kowodinasyon medikal, lojman, ak swen chak jou, souvan pandan y ap sakrifye sante
ak estabilite yo. Rezilta sa yo peze sou twou vid nan sistem lan ki pesiste, ansanm ak
rezistans fanmi yo ki kreye anviwonman pou moun kap bay swen yo nan absans yon
Sip0O Oganize.

Navige nan yon Sistem ki Konplike e Gaye : Nan tout ane yo, fanmi yo te eksplike
apsans yon biwo resous santralize e ki otorize pou sevis I/DD yo.

“Poukisa yo pa bay paran yo yon lis moun pwofesyonel ? ... [Nou] bezwen
plis sevis kowodinasyon. Gen telman de bagay k ap foksyone mal.” (1ye
Ane)

Fado Swen an Ap Vin Pi Difisil : Barye Pesistan : Moun k ap bay swen yo ap balanse
pwop bezwen sante fizik ak mantal pa yo ak egzijans entansif san rete pou sipote
fanmi ki gen I/DD. Enkyetid yo te gen ladan yo simenaj, pwoblem finansye, ak fatig
emosyonel.

“M te rele DCF pou tet mwen paske m pa t gen okenn soulajman, okenn
sipo fanmi, epi mwen pa t domi di tou... M te rive nan yon pwen kote m t
ap pedi tet mwen.” (3yem Ane)

Rezo Kominoté ak Rezo Youn pou Lot kom Pwen Sekou : Pandan twa ane yo, fanmi yo
te peze sou wol enpotan gwoup youn pou 1ot yo, 0ganizasyon kominote lokal yo, ak
sistem sipo enfomeél yo nan aksé a enfomasyon ansanm ak sipo emosyonel.

“Mwen konte sou “klan” mwen... pandan pitit mwen an ap grandi. Mwen
bezwen sa paske ou pa ka fe |l pou kont ou.” (1ye Ane)

Twou Vid nan Pwoteksyon Legal ak Motivasyon sou Regleman yo : Enfomasyon ki
soti nan twa ane yo montre ke moun kap bay swen yo fe fas ak yon rekonesans ki
chanje sou gadyen legal ak pwoteksyon ki gen rapo ak ADA atrave konte yo ak ajans

yo.

“Sa te pran nef ane pou m bati relasyon sa, kote founisé yo fée m konfyans
le m mennen Brent.” (Ane 3)

Anviwonman Moun Kap Bay Swen ak Enstabilite Moun k ap Travay : Tout twa ane
koleksyon enfomasyon yo peze sou nesesite pou konte sou yon "paket aranjman swen"
akoz mank DSP, anpil anplwaye k ap tann, epi sale byen ba.

"Sel rezon ki fe nou te kenbe DSP nou an, se paske twa fanmi te kontribye
pou kouvri sale li jiskaske ajans lan te ka anplwaye | a plen tan." (3yem
Ane)
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Diferans Kiltirel e Jewografik : Akse a sevis ak atitid anve I/DD yo diferan selon orijin
kiltirel, nivo revni, ak zonn lan.

“Nan kilti Ayisyen, ou pa sipoze di anyen, epi rete an silans san di anyen
sou andikap.” (1ye Ane)

Pwoje twa zan sa a dokimante eksperyans fanmi ak moun k ap bay swen a moun ki gen
I/DD nan Florida. Atrave entevyou ouve ak analiz sije yo, rechech la ofri yon
konpreyansyon kle sou fason fanmi yo dekouvri, pran, epi itilize resous pandan y ap
navige andedan yon sistéem swen ki gaye e konplike.

Nan twa etap rechech la, navigasyon sistém miyét moso sa, gwo chay sou moun kap
bay swen an, enstabilite travaye yo, ak yon baz legal/politik k ap chanje tout tan, tout
sa te paret kom gwo barye pou swen ak sipo solid e byen koodone pou kominote moun
kap bay swen yo. Gwo depandans sou rezo kominote a ak 10t moun menm jan kom
sous enfomasyon ak sipo emosyonel ke w ka konte sou li, sa te rete yon fondasyon
pou moun kap bay swen k ap cheche seévis epi amelyore konesans, sou ki jan pou
navige nan sistem konplike sa yo.

Le n pran tout rezilta sa yo ansanm, yo montre tou limitasyon sistém yo ak rezistans
fanmi yo ki rasanble solisyon san sipo ki oganize. Sa paréet kom yon apel kle pou
estrateji bo kote leta, pou elimine barye ki anpeche aksé a sévis yo, ranfose
pwoteksyon legal yo, epi envesti nan estabilite anviwonman swen an.

Rapo sa a peze sou pi gwo bezwen yo, barye ki pesistan yo, ak opotinite k ap paret an
fas fanmi moun ki gen I/DD nan Florida. Malgre ke leta a ofri yon seri pwogram ak
sevis, fanmi yo kontinye ap lite pou navige nan sistem paket branch yo, pou jwenn
akse a enfomasyon ke w ka konte sou yo, epi jwenn sipo ki konple. Rezilta yo montre
ni kouman ankadreman ki deja la yo limite, ni manye fanmi yo reziste pou yo souvan
kreye pwop solisyon pa yo a koz pa gen yon asistans ki 0ganize. Reyalite sa yo mete a
kle ijans pou aplike estrateji andedan leta, pou agrandi boulva pou rive nan sevis yo,
ranfose pwoteksyon legal yo, epi asire yon anviwonman swen ki solid e ki ap dire.

e Anpil Bezwen : Fanmi yo bezwen yon paket sevis, soti nan bezwen pou
komanse tankou swen sante fizik ak mantal ak edikasyon, rive nan sipo
espesyal tankou planifikasyon finansye, ed legal, ak swen pou moun ki bezwen
plis swen.

e Mank Enfomasyon : Gen mank enfomasyon, yon gwo obstak pou fanmi yo
jwenn akse a enfomasyon ki egzak, epi ajou sou sevis ki disponib yo, sa ki
souvan mennen nan fristrasyon ak anpil tan pedi.
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e Diferans Jewografik : Disponibilite sévis yo pa menm bagay, selon kote a, sa ki
fe fanmi ki nan zon riral yo patikilyéman, yo mal sevi.

e Barye Finansye ak nan Sistem lan : Pri ki wo, konplikasyon nan asirans, ak yon
apsans jeneral kowodinasyon nan seévis yo, kreye anpil gwo obstak pou fanmi
yo.

Fanmi yo eksprime gwo anvi yo pou bagay sa yo :

e Yon Biwo Resous ki Santralize : Yon platfom san parey, fasil pou jwenn, ki bay
enfomasyon konple sou sevis I/DD lokal yo.

e Yon Sipo Pesonalize : Mwayen pou jere chak ka ak oganizasyon swen pou ede
naje nan sistém lan, epi jwenn akseé a resous pesonalize.

e Ogmantasyon Finansman ak Resous : Pi gwo envestisman nan sévis I/DD yo,
sitou nan zon ki pa jwenn ase sevis.

e Apwoch Santre sou Fanmi an : Swen ki respekte moun e ki konpetan nan
domen kiltirel ki rekonet ekspetiz ak eksperyans fanmi yo.

Pou sipote fanmi moun ki gen I/DD ak bon jan rezilta, Florida dwe mete bagay sa yo
nan premye plas :

e Refome Sistem lan : Senplifye livrezon sevis, amelyore kowodinasyon ant
founise yo, epi diminye paket branch a goch a dwat nan sistém nan.

o Fasilite Akse san Paspouki : Rezoud diferans jewografik yo, elaji opsyon
telesante, epi asire konpetans kiltirel nan dispozisyon sevis yo.

e Bay Kapasite Finansye Moun yo Jaret : Ogmante abodabilite sevis yo, senplifye
navigasyon asirans, epi bay resous ed legal.

e Ankouraje ni Endividi ni Fanmi pou yo Patisipe : Ralee moun ki bezwen seévis
yo ak fanmi yo nan sistém lan kom patné nan planifikasyon swen, devlopman
politik, ak aplikasyon pwogram.

Le nou gade sou rezilta rechech ki nan rapo sa, rekomandasyon sa yo ap cheéche pou
amelyore sipo pou moun ki gen I/DD ak fanmi yo nan Florida :

1. Mete Kanpe yon Biwo Resous ki Santralize
e Aksyon : Devlope yon platfom ki fasil sou Enténet pou itilize ak/oswa biwo
fizik ki bay enfomasyon konple e ki ajou sou sevis I/DD lokal yo, ki gen ladan
yo kondisyon kalifikasyon, dewoulman aplikasyon, ak enfomasyon pou kontakte
yo.
e Efe : Reduy paket branch sevis yo, amelyore akseé a enfomasyon, epi diminye
depandans sou sous k ap chanje tout tan.
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2. Amelyore Sevis Kowodinasyon ak Entegrasyon (Tout Moun Nan Won)

e Aksyon : Aplike yon sistém jesyon ki konekte fanmi yo ak yon pwofesyonel
devwe ki ka evalye bezwen yo, devlope plan swen ki pésonalize, epi gide akse a
Sevis yo.

o Efe: Senplifye itilizasyon sevis yo, diminye fado fanmi an, epi asire swen ki
global.

3. Okipe afeé Diferans selon Zonn yo
e Aksyon : Kreye kapasite epi ankouraje dispozisyon sévis nan zon ki pa jwenn
ase sevis gras a sipo finansye, aktivite pou prepare travaye, ak epi fe telesante pi
djanm.
e Efe : Distribye sevis san paspouki epi diminye inegalite kote yo soti.

4. Ofri yon Sipo Finansye ak Legal ki pi Solid
e Aksyon : Mete plis kalifikasyon pou pwogram asistans finansye, ofri koutmen
lajan pou sévis kle, epi ogmante finansman pou oganizasyon ed legal ki
espesyalize nan pwoblém I/DD.
o Efe: Soulaje presyon finansye, amelyore akse a sévis legal, epi bay fanmi yo
pouvwa pou yo pran desizyon ki byen chita.

5. Ankouraje Swen ki Kanpe sou Fanmi ak Konpetans Kiltirel
e Aksyon : Bay lod pou fomasyon kiltirel pou founise sevis yo, devlope resous
nan plizye lang, epi angaje fanmi yo pou yo toujou planifye swen, ansanm ak
pou pran desizyon.
o Efe : Asire pou sevis yo respekte moun, reponn byen, epi pote rezilta pou
diferan fanmi yo.

Le Florida aji sou baz rekomandasyon sa yo, li ka devlope yon konpreyansyon pi kle
sou paket nesesite nan popilasyon I/DD li a, e se sa ki ka finalman fome regleman ak
sevis ki san paspouki e ki bay rezilta. Premye objektif la se kreye yon anviwonman ki
konte tout moun, ki bay pouvwa, e ki bay sip0—yon anviwonman kote moun ki gen
I/DD ak fanmi yo ka viv yon lavi ki satisfeé yo, ke yo menm chwazi.

Rezilta rapo sa peze sou bezwen prensipal yo ak defi san rete, ke fanmi moun ki gen
I/DD nan Florida ap rankontre. Pandan ke leta ofri yon seri pwogram ak sevis, fanmi yo
kontinye rankontre gwo barye tankou : sistem ak yon paket branch, akse limite e bon
jan enfomasyon, ak paspouki nan disponiblite sévis yo, sitou nan zon riral yo. Obstak
sa yo souvan lakoz bezwen ki pa satisfe, reta nan jwenn swen enpotan, ak plis tet chaje
finansye pou fanmi ki deja anba presyon.

Nan menm moman an, ide sa yo ofri opotinite klé pou chanjman ki enpotan. Etabli yon
sant resous santralize, amelyore kowodinasyon sevis yo, okipe diferans jewografik yo,
epi agrandi sipo finansye ak legal yo, ta ka reprezante yon gwo pa an avan. Angajman
nan afé swen sante ki kanpe sou fanmi ansanm ak konpetans kiltirel, sa enpotan anpil
tou, pou asire ke sevis yo respekte moun, yo reponn byen vit, epi yo adapte sou
sikonstans san parey moun yo ak fanmi yo. Ansanm, efo sa yo mete Florida nan yon
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pozisyon pou ranfose sistem sipo li anpil, epi pou fé pwogre nan bay sévis san
paspouki, e konte pou tout moun ki gen I/DD nan tout eta Florida a.
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