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Ados : préparer |'avenir

L'adolescence est une étape importante de la vie. C'est une période charniere remplie d'émotions, de transformations,
d'hésitations et de questionnements. Tout comme I'ensemble des adolescents, le jeune, qui présente une déficience
physique, vit et éprouve des sentiments tumultueux, des angoisses et il se pose des questions sur son identité, ses rela-
tions affectives et son avenir. Il aspire a réaliser ses passions, ses désirs, a vivre en appartement, a travailler, a devenir
adulte. Bref, ce jeune est un adolescent ou une adolescente comme les autres. Mais comment développer son
autonomie sociorésidentielle, faire le passage de I'adolescence a la vie adulte, vivre sa sexualité, réaliser ses réves,
devenir indépendant tout en étant dépendant? Autant de questions qui demandent créativité et recherche de solutions.

Comme centre de réadaptation en déficience physique, nous sommes souvent confrontés a ces questions que le jeune
ou ses proches nous posent. Nous avons le mandat d’outiller le jeune a devenir le plus autonome possible, de I'ame-
ner a réaliser pleinement son potentiel en vue d'une participation sociale optimale et de I'accompagner dans I'actua-
lisation de ses rdles sociaux. Mais comment atteindre ces objectifs ? Comment aider le jeune et sa famille ?

Le « Capteurs d'idées » a décidé de consacrer son édition aux adolescents. Cette parution livre d'intéressants
témoignages d'ados qui se confient et qui nous parlent de leur vécu, de leur passion. De plus, de nombreux profes-
sionnels ont accepté de partager leur expérience de travail et leurs réflexions. La lecture de ces articles vous plongera
dans |'univers de ces ados que nous devons soutenir pour leur permettre de devenir les adultes de demain.

Suzanne Gagnon

Ce numéro d'automne de Capteur d'idées porte un regard pénétrant sur I'adolescence et le vécu de nos jeunes affectés
par une déficience physique. Il recéle de contenus intéressants qui vous permettront d'en connaitre davantage sur les
attentes et les besoins reliés a I'adolescence. Nous souhaitons qu'il vous aide a mieux saisir ses enjeux et a découvrir des
pratiques et des approches spécifiques développées pour la clientéle adolescente.

Bonne lecture !
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Le Centre de réadaptation Marie Enfant du CHU Sainte-Justine est le seul et le plus grand centre de réadaptation
pédiatrique au Canada. Il offre des services spécialisés et surspécialisés d'adaptation et de réadaptation aux enfants
de moins de 18 ans présentant une déficience motrice ou une déficience du langage. Son équipe se compose de plus
de 250 professionnels de la réadaptation desservant au Centre, dans des écoles et dans un point de service, plus de
4500 enfants annuellement. Chef de file en réadaptation, le CR Marie Enfant compte une équipe de chercheurs entiere-
ment dédiée a mieux comprendre les déficiences et leurs impacts chez les enfants, a développer des solutions et a les
partager. Le CR Marie Enfant est de loin le plus important centre de formation en pédiatrie de réadaptation au Québec
et un leader au Canada. Il accueille chaque année des étudiants en provenance de différentes universités du Québec
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La déficience ph
est-ce possible

siolue a lI'adolescence :
e s'y adapter?

Danielle Taddeo, Pédiatre, Médecine de |'adolescence, CHU Sainte-Justine

L'adolescence, avec ses changements au plan physique,
émotif et social, est une période de turbulences, petites
ou grandes, et d'expérimentations nécessaires a |'acqui-
sition de nouvelles compétences. Elle s'étend maintenant
sur une période d'environ 10 ans, soit de 11 a 22 ans
pour certains ou de 12 a 20 ans pour d'autres. C'est au
cours de cette période qu'une personne devient
physiquement et psychologiquement mature et capable
de vivre indépendant. Les données récentes démontrent
que 75 % des adolescents et leur famille vivent cette
transition sans probleme. Elle demande tout de méme
des adaptations qui résultent souvent temporairement en
une augmentation du stress et des conflits. La maladie
chronique est, pour bon nombre d'adolescents, un élé-
ment de plus a gérer durant cette période et a laquelle
ils tenteront de s'adapter. Dans le présent article, nous
verrons quels sont les enjeux du développement de
I'adolescent, comment ceux-ci peuvent influencer la ma-
ladie chronique, en particulier la déficience physique, et
comment cette derniére peut avoir un impact sur |'ex-
pression et la résolution de ces enjeux. Finalement, des
pistes d'intervention seront proposées.

Le développement a I'adolescence

Le début de I'adolescence est marqué au plan physique
par |'apparition des caractéres sexuels secondaires
annongant I'amorce de la puberté et pouvant soulever
des inquiétudes chez les jeunes se posant presqu'invari-
ablement la question « suis-je normal? ». La pensée est
concréte et c’est pourquoi les apprentissages se font a
I'aide d’'expériences vécues, la capacité d'abstraction se
trouvant encore limitée. Le jeune adolescent vit le
moment présent et a de la difficulté a envisager le futur.
Il est dépendant de ses parents et des adultes en général
et le vit bien car il apprécie encore les activités avec eux,
idéalisant ses parents et adhérant a leurs valeurs.

Le milieu de |'adolescence est plus mouvementé. Les
préoccupations face a I'image corporelle augmentent et
le jeune veut tester les limites de son corps, par exemple
dans les sports. Il cherche aussi a explorer ses nouvelles
capacités, entre autres dans le domaine de la sexualité.
Sa pensée évolue et il aime discuter, argumenter, élabo-
rer ses propres théories. Par contre, le danger de cette
période se trouve dans la discordance entre le discours et
I'agir; ceci jumelé a un sentiment d'invulnérabilité et a
une capacité d'anticipation peu développée, expliquant
bon nombre de comportements a risque observés chez
les adolescents. Au méme moment, ceux-ci prennent de
la distance vis-a-vis leurs parents, contestant leur
autorité. Le groupe de pairs prend alors une grande
importance et peut aussi avoir une grande influence.
C’est dans les interactions avec les pairs que pourront
étre concrétisées les notions de loyauté et d’empathie,
mais aussi d'intolérance et de rejet. Le groupe de pairs

peut permettre a I'adolescent d’expérimenter plusieurs
identités a l'aide de vétements, de coupes de cheveux,
de choix musicaux, qui serviront aussi a se faire accepter
du groupe de facon a se créer une autre unité d'apparte-
nance que la famille. Les relations amoureuses commen-
cent a se développer. L'adolescent est trés sensible a
I'image qu'il projette; ceci est exacerbé par une pensée
égocentrique.

A la fin de I'adolescence, I'adolescent devrait mieux
accepter son corps tel qu'il est. La pensée est devenue
formelle, permettant de prévoir les conséquences, de se
projeter dans l'avenir et de comprendre des concepts
plus abstraits. Une plus grande indépendance est acquise
et de véritables relations intimes se développent.
L'adolescent devenant jeune adulte s’est formé une iden-
tité propre, avec ses propres valeurs. Son orientation pro-
fessionnelle s’est précisée.

Quel peut éte Limpact du développement de 'adolescent
suk la maladie chronique?

Certaines conditions médicales peuvent étre influencées
par les changements physiques survenant a la puberté.
En effet, certaines maladies peuvent s’améliorer durant
cette période (ex. : certains types d'épilepsie) alors que
d'autres vont s'aggraver (ex. : maladies dégénératives)
ou devenir plus difficiles a contréler, entre autres en rai-
son d’effets hormonaux bien connus comme dans le dia-
béte. En raison des enjeux développementaux de quéte
d'identité et d’autonomie, |'adolescent pourra exercer
ses nouvelles capacités en modulant I'adhérence aux re-
commandations médicales. Il peut aussi tout simplement
étre incapable d'assumer des responsabilités qui lui sont
confiées trop rapidement s'il n'a pas acquis la capacité de
planifier, d'anticiper les conséquences de ses actes et
qu'il se sent invulnérable. Le fort désir d'étre « comme les
autres » peut aussi contribuer a la diminution de
I'adhérence aux traitements.

Quel peut étre Limpact O une maladie chrouique sur le
développement de L 'adolescent?

Au plan biologique, selon le type de maladie, la puberté
peut survenir précocement ou étre retardée. La crois-
sance peut étre altérée soit par la condition elle-méme
(paralysie cérébrale) ou par les médicaments requis pour
la traiter (corticostéroides dans la dystrophie myopa-
thique de Duchenne).

Au plan psychologique, I'adolescent peut avoir adopté
un role de malade, ayant été surprotégé et infantilisé,
non sans raison légitime initialement bien souvent.
L'égocentrisme propre a cet age peut persister plus
longtemps, la encore pouvant avoir été une nécessité
dans une certaine mesure.
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Que dit-ou de ba qualité de vie des enfants avec déficience
physigue?

L'étude la plus récente sur le sujet, faite auprés d’enfants
avec spina bifida, n'a pas trouvé de différences significa-
tives entre ces enfants et d'autres en bonne santé, que
I'information provienne d'eux ou de leurs parents’. Une
autre étude, faite a Hong Kong, apporte un éclairage
supplémentaire; en effet, les jeunes (entre 11,5 et 15,5 ans))
atteints de déficience physique avaient un score de qua-
lité de vie objectif inférieur a un groupe contréle non
atteint, mais il n'y avait pas de différence dans le score
subjectif, laissant croire que les résultats divergents
puissent étre signe d'une bonne adaptation a la défi-
cience qui était présente depuis le bas age‘. Cette
constatation a été précisée par Uppal®. En effet, selon lui,
ceux qui sont nés avec une déficience ont plus de chance
d’étre heureux que ceux qui en sont atteints plus tard au
cours de leur vie.

Lestime de soi et le sentiment de compétence (excluant
la compétence athlétique) étaient comparables entre des
enfants avec paralysie cérébrale et un échantillonnage
d’enfants normaux hollandais®. Au Canada, bien que les
adolescents avec déficience physique aient une bonne
estime de soi, des relations familiales solides et autant
d'amis proches, ils participaient a moins d’activités
sociales. lls avaient une attitude plus positive envers |'é-
cole, les professeurs et leurs colléegues de classe, mais un
moins grand nombre avait un plan d'études postse-
condaires™. Par contre, des jeunes fréquentant une école
spéciale pour personnes handicapées en Croatie® avaient
une estime de soi et une confiance en soi trés diminuées
comparativement aux étudiants de deux écoles se-
condaires du méme pays. Antle’ a trouvé une corrélation
significative entre I'estime de soi et |'age, le soutien
social d’amis proches et le soutien des parents, ce dernier
étant un meilleur indicateur de I'estime de soi que le
genre, I'age ou le moment de |'apparition de la défi-
cience (on comparait des jeunes de 8 a 23 ans avec spina
bifida avec d'autres ayant subi un trauma de la moelle
épiniere). On retrouve donc ici le réle trés important des
liens familiaux (« family connectedness ») pour les ado-
lescents porteurs ou non de maladies chroniques, rdle
qui avait déja été identifié par des chercheurs du
Minnesota®. Les relations avec les parents étaient aussi
décrites comme positives par quelques chercheurs de ce
groupe étudiant des adolescents avec spina bifida et
paralysie cérébrale’™, sans différence dans |'attitude
envers le pére ou la meére. Par contre, ces relations com-
prenaient un degré élevé de dépendance aux parents
pour les soins personnels et un faible niveau de respon-
sabilité a la maison. On relevait aussi peu de discussions
avec les parents au sujet de la sexualité ou des mens-
truations.

Qu’en est-il, justement, de la sexualité des adolescents
porteurs d'une déficience physique? Les jeunes adultes
et les adolescents avec paralysie cérébrale auraient
moins d'interactions sociales et les relations amoureuses
seraient moins fréquentes et débuteraient plus tard. lls
disent pourtant que la sexualité est un aspect important
de leur vie, mais indiquent qu'ils éprouvent des difficultés a
développer des relations ou elle pourrait s'actualiser “*.
Ceux qui ont une déficience depuis plus longtemps
rapportent plus de satisfaction face a leur sexualité™.
Trois études®'*"* mettent en lumiére le manque de con-
naissances chez les adolescents avec déficience
physique. La question de |'orientation sexuelle se pose
apparemment aussi chez ces jeunes. En effet, il semble
que les garcons et les filles plus sévérement atteints sont
moins attirés par des jeunes du sexe opposé et ont plus
de questionnement face a leur orientation sexuelle'. Fait
inquiétant, mais démontré a plusieurs reprises', les
adolescentes avec déficience physique sont plus
fréquemment victimes d’abus sexuel. Il y a donc de I'édu-
cation et des interventions a parfaire au niveau de |'édu-
cation sexuelle de nos jeunes avec déficience physique.

Nous parlions de comportements a risque chez les ado-
lescents au début de ce texte; en retrouve-t-on autant
chez les jeunes avec déficience physique? Janekovic® a
découvert que les jeunes avec un handicap physique con-
sommaient de |'alcool plus souvent et pour des motifs
différents, alors que le tabagisme était comparable. Par
ailleurs, la consommation de drogues était bien moindre,
pres du quart des adolescents normaux ayant déja con-
sommé de la drogue comparativement a un seul des ado-
lescents handicapés qui consommait de la marijuana
quelques fois par année. Une autre étude’ allait dans le
méme sens, soit une moindre fréquence d’essai et de
poursuite de la consommation de la cigarette, de I'alcool,
de drogues de rue ou de médicaments disponibles sous
ordonnance, mais utilisées de facon récréative. Il y avait
aussi moins de participation a des activités physiques et
plus de chance de manger des produits de restauration
rapide. Blum®™ n’a pas trouvé de différence entre les
jeunes avec une atteinte de la mobilisation et leurs pairs
sans atteinte pour ce qui est de fumer la cigarette
régulierement ou de la marijuana ainsi que boire de
I'alcool plus d'une fois par mois. La tentative de suicide
était plus fréquente par contre. Il y a donc des résultats
qui sont différents d'une étude a l'autre, peut-étre en
fonction des sous-groupes de population étudiés, pou-
vant différer en terme de sévérité de l'atteinte et de
divers facteurs environnementaux. D'ou l'importance
encore plus grande d'individualiser le dépistage pour
chaque adolescent se présentant a nous.



La déficience ph
est-ce possible

Quels sout les Jacteurs qui permettent une meilleure adap-

tation é la maladie chronique et les intewventions pouvant
ba Javorisen?

Tout d'abord, malgré lI'emphase mise sur les con-
séquences négatives d'une maladie chronique, la plupart
des enfants, adolescents et leur famille s'adaptent bien a
leur maladie. Le défi de I'adaptation a la maladie peut
procurer une excellente opportunité de maitriser des
habiletés cruciales comme le contrdle des émotions et la
résolution de problémes, renforcant I'estime de soi et la
confiance en soi.

Que I'enfant soit traité a la maison comme un enfant
« normal » et qu’on lui confie certaines taches appro-
priées a ses capacités peut l'aider a croire qu'il a une
place et un réle a jouer dans la société. Nous avons men-
tionné le sentiment d'appartenance a la famille (family
connectedness) qui est un facteur protecteur contre les
comportements a risque et qui favorise aussi une bonne
adaptation. Pour I'adolescent, il faut tenter de trouver
I'équilibre entre la supervision parentale et I'augmenta-
tion graduelle de sa propre prise en charge.
L'acceptation par les parents de formes « sécuritaires »
d'expression de soi peut contribuer grandement a |'é-
panouissement de |'adolescent, au développement de
son identité et a préserver une bonne communication
entre lui et ses parents.

Le support des pairs peut avoir un impact positif. Les
groupes de jeunes vivant une situation semblable peu-
vent aider a la découverte de solutions, a la résolution de
problémes et a une meilleure adaptation, et ce, de fagon
beaucoup plus efficace grace a une crédibilité plus
grande accordée tout naturellement aux pairs qui sont
aux prises avec des enjeux réellement semblables aux
siens.

Pour l'intervenant, |'adolescent doit avoir une place dans
I'évaluation et la prise en charge qui augmente au fil du
temps. Un questionnaire sans jugement, empreint d'in-
térét, de curiosité et de respect a lieu au cours d'entre-
vues individuelles, apportant de riches informations, per-
mettant de mieux informer |'adolescent et de mieux
adapter le plan d'intervention a ses priorités dans la
mesure du possible. L'adolescent se sentira toujours va-
lorisé s'il a le sentiment qu'il fait partie du processus déci-
sionnel et sa collaboration ne s’en trouvera que plus
grande. Au sujet de l'information-éducation, il est essen-
tiel de se demander si lI'adolescent qui est suivi depuis de
nombreuses années a bien recu |'enseignement utile a la
compréhension de sa maladie. En effet, si cette derniére
a commencé durant I'enfance, les informations peuvent
n'avoir été données qu’aux parents. Le traitement devrait
étre simplifié le plus possible, surtout en présence de
difficultés a y adhérer et devrait interférer le moins possi-
ble avec les activités de SA vie quotidienne.

sique a l'adolescence :
e s'y adapter? (suite)

En terminant, voici quelques conseils donnés par les
jeunes aux professionnels® :

¢ Traitez-moi comme une personne
* Essayez de me comprendre

¢ Ne me traitez pas différemment
® Encouragez-moi

* Ne me forcez pas

e Donnez-moi des options

e Ayez le sens de I'humour

¢ Sachez ce que vous faites
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Aider les jeunes a intégrer le marché du travail :
un projet d’'avenir pour le CR Lucie-Bruneau

Ginette Gigueére, chef de programme de réadaptation au travail (PRT), CR Lucie-Bruneau

L'école terminée, les étudiants handicapés sont-ils pré-
parés a leur transition vers la vie active? Pas toujours et
encore moins lorsqu’il s'agit de travail.

C’est du moins le constat que nous faisons lorsque nous
accueillons des jeunes qui ont quitté le milieu
scolaire et qui ont de la difficulté a s'intégrer sur le
marché du travail. N'étant plus soutenus par le réseau
scolaire, ils sont laissés a eux-mémes et se retrouvent
sans projet de vie professionnelle et sociale, au grand
désarroi des parents.

En effet, de nombreux jeunes adultes avec une inca-
pacité motrice quittent I'école secondaire ou le milieu
collégial dans I'espoir d'intégrer un emploi et devenir
financierement autonome. Sans dipléome, sans expé-
rience de travail ou sans préparation adéquate, plusieurs
vont se buter a la dure réalité du marché du travail et
vont vivre de grandes déceptions. Certains demandent
I'assistance de services d'intégration professionnelle
dans les centres de réadaptation-adultes, mais
décrochent lorsqu'ils sont confrontés a leurs difficultés ou
lorsqu’on leur propose un plan de développement des
habiletés et d'habitudes de travail.

Dans un souci d'adapter nos services aux besoins parti-
culiers de nos jeunes adultes, et dans la vague de la

popularité actuelle de la TEVA (transition de |'école a la
vie active), le programme de réadaptation au travail (PRT)
du CRLB projette la mise en place de services dédiés a
ces jeunes adultes afin de les accompagner dans leur
intégration socioprofessionnelle.

Le PRT pourrait ainsi offrir une gamme de services pour
les accompagner dans leur cheminement : orientation
professionnelle, développement des capacités phy-
siques, développement des aptitudes et habiletés de tra-
vail, exploration du marché du travail par des stages,
accompagnement dans la recherche d’emploi, adapta-
tion de postes de travail et suivi en emploi lorsque
nécessaire.

Aussi, les services pourraient étre amorcés plus précoce-
ment grace a des partenariats plus étroits avec la réa-
daptation pédiatrique qui partage les mémes préoccu-
pations pour cette clientéle adolescente, a deux pas de
la vie adulte.

Ce projet, déposé récemment, espére recevoir le
financement requis pour actualiser sa mise en oeuvre et
enfin, offrir a ces jeunes adultes le soutien et les
ressources dont ils ont besoin pour jouer un réle actif
dans la communauté. ‘

Scolarisation : un investissement a consolider

¢ L'incapacité ou le probleme de santé aurait incité
plus du tiers des personnes de 15 a 64 ans avec inca-
pacité a mettre fin a leurs études.

® Tout prés de 29 % des personnes de 15 a 64 ans avec
incapacité ont interrompu leurs études pendant de
longues périodes.

e 28 % ont eu besoin de davantage de temps pour
atteindre leur niveau de scolarité actuel.

Revenu : des actions a entreprendre

Revenu personnel en 2000 selon le sexe, personnes de 15 ans et plus
avec et sans incapacité, Québec, 2001
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Des chiffres qui parlent...

Plus haut niveau de scolarité atteint, personnes de 15 a 64 ans
244 avec et sans incapacité, Québec, 2001

Tiré de :
« Lincapacité et les
limitations d'activités
au  Québec. Un
portrait statistique a
partir des données
sur I'Enquéte sur la
articipation et les
imitations d'activités
2001 (EPLA) ». 2006.
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e Les 15 et 34 ans avec incapacité sont deux fois plus
nombreux a faire partie d'un ménage sous le seuil de
faible revenu que ceux sans incapacité.

e De maniére générale, le revenu personnel des per-
sonnes avec incapacité est moins élevé que celui des
personnes sans incapacité. Ce phénomeéne est encore
plus prononcé chez les femmes avec incapacités.

Tiré de : « L'incapacité et les limitations d'activités au Québec. Un por-

trait statistique a partir des données sur I'Enquéte sur la participation et
les limitations d'activités 2001 (EPLA) ». 2006.




Une approche « full ados » au Centre de réadaptation Estrie

Danika Manseau, chef du programme Enfants et Adolescents

Danielle Letendre, coordonnatrice clinique, programme Enfants et Adolescents
Catherine Wilhelmy, agente d'information
Centre de réadaptation Estrie

Avoir des incapacités physiques importantes est en soi un
obstacle a surmonter pour n‘importe qui. Quand on est
ados, avec le lot de désarroi que cet age amene, une si-
tuation d'incapacité, c'est vraiment pas cool... C'est
pourquoi le Centre de réadaptation Estrie (CRE) a cru
bon dédier un sous-programme’ aux jeunes de 13 a 21
ans qui fréquentent I'école secondaire. La particularité de
ce programme est déja d’exister. Ce sous-programme,
qui traite toutes les problématiques rencontrées dans
I'ensemble des programmes du Centre, est un peu
comme un mini-CRE qui se consacre aux adolescents et
qui prévoit des modes d'opération propres a cette clien-
tele. La majorité des adolescents qui recoivent des ser-
vices du sous-programme Adolescents sont déja
connus des intervenants et sont suivis par le CRE depuis
leur tout jeune age. Avant
I'age de 13 ans, les servi-
ces que l'enfant recoit
sont principalement cen-
trés sur un pronostic qui
tient compte du déve-
loppement des capacités
en lien avec la réalisation
des habitudes de vie
sera-t-il capable de mar- .

cher? De s'habiller? De se T gt

nourrir? A |'adolescence, ( &

les interventions sont

davantage liées au projet

de vie. Notre approche avec le sous-programme
Adolescents se veut donc une forme de transition de
services pour tenir pleinement compte du caractere
particulier de cette tranche de vie ou les intéréts et les
besoins sont fort différents de ceux de I'enfance ou de
I'age adulte. Au sous-programme Adolescents, on
cherchera a préparer le jeune a sa vie d'adulte, en lui
offrant la possibilité de vivre des expériences, d'acquérir
des connaissances et des compétences qui pourront
I'aider a s'épanouir et a développer |'autonomie néces-
saire a la réa lisation de son projet de vie.

Comment y arrive-t-on? Avec beaucoup de doigté et
d'ouverture a faire les choses différemment. Il y a de ¢a
déja quelques années, inspirés de |'épopée de
I'équipage d'Apollo 13, nous avons réfléchi a ce qui pour-
rait faire une différence dans notre organisation des ser-
vices afin de réduire le temps d’attente pour les nou-
veaux usagers, et assurer un suivi encore plus efficace
pour ceux déja desservis, tout en travaillant avec les
ressources existantes. L'équipage de notre mission
Apollo a su étre créatif et la solution trouvée a été I'éla-
boration d'un modéle novateur.

Concretement, cette facon de faire, qui sera implantée
deés I'automne 2007, comporte beaucoup d'éléments qui

faisaient déja partie de nos pratiques, mais que nous
chercherons a intensifier par le biais de diverses straté-
gies. Le modele d'organisation de services vers lequel
nous tendrons dans les prochaines années favorisera
I'augmentation des interventions de groupes, |'accroisse-
ment des activités dans la communauté et le soutien
accru de nos partenariats dans le but d'intervenir le plus
rapidement possible auprés de nos familles.
Conséquemment, on aspire a diminuer les délais
d'attente et accroitre |'accessibilité aux services ainsi que
les retombées sur la participation sociale de nos usagers,
dont les adolescents. La qualité des services, le bien-étre
et |'optimisation de la participation sociale des usagers
sont au coeur de cette approche.

A la base de tout, c’est I'esprit d’équipe et de parte-
nariat qui nous anime. Nous cherchons donc a
accentuer nos interactions avec les milieux associatifs
et communautaires (associations, écoles, entités
municipales, etc.), mais aussi a l'intérieur méme des
murs du CRE. Nous croyons
que pour favoriser une transi-
tion optimale entre les pro-
grammes et sous-programmes
que l'enfant pourrait fréquen-
ter tout au long de son par-
cours de vie, il nous faut, plus
que jamais, agir en mode de
vase communicant. En aval du
sous-programme Adolescents,
on cherchera a préparer I'en-
fant et ses parents, afin que le
jeune arrive a l'adolescence
avec le moins de différence
possible par rapport a ses
camarades. L'autonomie joue
ici un grand réle. Toutefois, pour les parents qui ont un
enfant avec des incapacités physiques, |'enfance est une
période ou le parent met surtout son énergie sur le
développement des capacités primaires ainsi que sur la
réussite scolaire de son enfant. L'idée d'un projet de vie
est encore bien loin. Toutefois, si I'équipe de réadapta-
tion garde en téte cette préoccupation, il est fort proba-
ble qu'on amene l'enfant a progresser dans le
développement de son autonomie, par du soutien, de
I'information et de I'accompagnement. C'est en étant a
['affut de I"évolution des besoins de I'enfant et sa famille,
que les professionnels pourront aiguiller les parents et
ainsi aider les jeunes a parvenir a I'adolescence le plus
harmonieusement possible.

Cette préoccupation de partenariat entre les équipes se
vivra également en amont du sous-programme
Adolescents. Pour aider I'adolescent a apprivoiser I'age
adulte et les impératifs qui le composent, nous n’hési-
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terons pas a élargir le principe de l'interdisciplinarité a
I'interprogrammation. Autrement dit, il ne sera pas rare
d'interpeller des collegues d'autres programmes afin
d'établir rapidement une continuité de services pour le
jeune dans sa vie adulte. Dés lors, nous serons en mesure
de faire bénéficier les usagers aussi bien que nos équipes
d'intervention de I'expertise des uns et des autres. On
peut penser a des champs d'activités trés précis, comme
les ressources résidentielles et d’'hébergement, les servi-
ces d'aides a la motricité, les banques de stages ou d’em-
plois, I'évaluation des capacités de travail (ECT) ou
encore, |"évaluation de la conduite automobile (ECA).

Cette approche est novatrice et profitable pour les
usagers, mais elle I'est a une échelle encore plus large
lorsqu’on pense a l'interaction avec la communauté.
Prenons |'exemple de notre approche avec les écoles.
Plutét que d'agir simplement en fonction de dossiers
d'usagers inscrits au sous-programme Adolescents et qui
fréquentent une école secondaire, nous ouvrirons un
dossier pour |'école. Celle-ci devient cliente du CRE.
Ainsi, une école secondaire qui recoit plusieurs éléves
ayant des incapacités physiques pourrait étre épaulée
dans ses efforts d'adaptation des lieux pour mieux
accueillir nos jeunes usagers. Ce faisant, nous aidons les
adolescents qui sont clients chez nous, mais aussi
I'ensemble de la population. La plupart des écoles se-
condaires offrent leurs services a I'ensemble de la
communauté, qu'il s'agisse de gymnase ou de piscine. Si
de tels lieux sont aménagés pour nos usagers ado-
lescents, ils profiteront également a toute autre per-
sonne ayant des incapacités physiques qui souhaite
fréquenter ce lieu.

Ce rapprochement du milieu scolaire vise également a
favoriser une meilleure intégration au secondaire pour les
étudiants usagers chez nous. Une communauté mieux
informée sera invariablement plus compétente qu’elle ne
|’est actuellement. Ainsi, nous travaillons de concert avec
les professionnels des milieux scolaires afin de bien les
outiller face aux problématiques des jeunes qu'ils
recoivent. Et si le besoin se présente, nous intervenons
également en sensibilisation auprés d'autres éléves de
I'école. Nous sommes d'avis que les professionnels du
milieu scolaire demeurent les personnes qui, en dehors
du noyau familial, ont le plus I'occasion d'observer les
jeunes. Bien que le CRE offre des services qui visent a
améliorer les capacités des gens, nous sommes égale-
ment conscients que nos usagers ne sont pas que la
somme de leurs capacités. C'est dans |'action que I'on
peut mesurer leur plein potentiel. Or, avec le niveau
d'échange d'information auquel nous aspirons, nous
pourrons assurément, ensemble, préciser, de facon réa-
liste, des cibles d'intervention qui sauront offrir a nos

usagers les meilleures chances de réaliser leurs aspira-
tions.

Ultimement, nous souhaitons que cet échange de
connaissances favorise aussi le dépistage de jeunes qui
n'auraient jamais été référés, pour quelle que raison que
ce soit, et qui risqueraient de décrocher, de perdre con-
fiance en eux et de s'isoler.

Parmi les avenues qui sont évaluées pour offrir les servi-
ces qui permettent le mieux au jeune de réaliser son pro-
jet de vie, nous proposons aussi des interventions de
groupe. Elles s'organisent trés souvent avec les parents,
les milieux associatifs ou les autres partenaires et per-
mettent d'offrir aux usagers diverses activités sociales,
culturelles, sportives ou spirituelles, selon les objectifs
ciblés pour le développement des capacités en lien avec
la réalisation des habitudes de vie. Le réseau de parte-
naires et d'associations impliqués aupres de nos jeunes
est un élément-clé et novateur dans I'approche que nous
proposons. Pour |'automne, nous commencerons par
implanter l'approche, mais I'objectif est assurément
d’'élargir ce réseau pour permettre d'accroitre |'intégra-
tion et la participation sociale de nos adolescents dans la
communauté. Un exemple concret est le partenariat
développé avec différents camps spécialisés pour
accueillir notre clientéle adolescente. Avec de tels pro-
jets, nous travaillons conjointement, entre autres, a |'or-
ganisation d’activités et a la formation des animateurs.
Et, pour étre a I'affit d'occasions d'agir concretement
dans le milieu, nous n'hésitons pas a dégager du temps
pour nos intervenants afin qu'ils puissent s'engager
activement dans les conseils d'administration de dif-
férentes associations partenaires du CRE. Rien de com-
pliqué direz-vous? C'est bien vrai. Nous misons dailleurs
en grande partie sur la simplicité et le gros bon sens de
cette approche pour en assurer son succes.

Références

1- Le sous-programme Adolescents fait partie du Programme Enfants-
Adolescents qui comprend quatre autres sous-programmes: Moteur,
Retards de développement, Langage/Parole et Dyspraxie.

¢ CRE, Programme Enfants-Adolescents, Carole Lambert, mars 2002.

e CRE, Réadaptation au travail, lignes directrices (document de travail),
Guylaine Lachapelle, Julie Morel, Carole Paquet et Sophie Roy, avril 2007.
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La sexualité : lieu de réconciliation avec le corps

Dany Bélanger M.A., Ph.D.(c)

Sexologue, Institut de Réadaptation en Déficience Physique de Québec (IRDPQ)

Programme des myélopathies

Un stéréotype est une généralisation qui s'applique a une
« classe » d'individus. Les jeunes ayant un handicap ou
une maladie sont souvent percus comme étant tous
« dans le méme panier » et sont ainsi stéréotypés. Or, a
I'intérieur d'un stéréotype, il y a implicitement des
attentes concernant les comportements des personnes
incluses dans ce groupe d'individus. Ces attentes
touchent évidemment la sphére sexuelle. Trop souvent,
parents, éducateurs et professionnels de la santé décre-
tent arbitrairement que la sexualité ne fait pas partie des
préoccupations de ces jeunes. L'expérience prouve le
contraire.

Comme pour tous les autres jeunes de leur age, la sexua-
lité est une source de curiosité et aussi d'inquiétudes
pour les jeunes malades ou handicapés. Pourtant, ils se
retrouvent souvent avec de grandes carences au plan de
|"éducation sexuelle une fois adulte. Pour eux, I'éduca-
tion sexuelle revét la méme importance que pour tout
autre jeune. De plus, certains points devraient étre abor-
dés de facon plus spécifique et étre adaptés a leur situa-
tion. Par exemple, il est souvent opportun d'aborder les
mécanismes de transmission des maladies génétiques,
les risques associés a une grossesse et a |'accouchement,
les effets de la médication ou des traitements sur la
sexualité, etc. Le fait d'aborder la question fait en sorte
que le jeune se sent plus « normal » par rapport a ses
préoccupations portant sur la sexualité.

Il'y a fréequemment des lacunes chez ces jeunes au plan
de la recherche narcissique souvent atteinte par des per-
formances physiques ou athlétiques chez les garcons et
par I'image projetée chez la fille. Les pressions a corres-
pondre au corps esthétiquement parfait pesent parti-
culierement lourd chez celles-ci. Notre société est
grandement préoccupée par l'image corporelle et on
associe trop souvent la satisfaction sexuelle avec la
nécessité d'avoir un corps parfait. Pour le garcon, le
probléme est aussi le sentiment d'incompétence face a la
satisfaction d'un ou d'une partenaire éventuel car le role
masculin est souvent associé a la capacité de satisfaire sa
ou son partenaire.

Pourtant, un corps malade ou handicapé peut trés bien
ressentir, et donner du plaisir. Par exemple, des per-
sonnes lourdement handicapées parviennent a une vie
sexuelle riche et épanouissante malgré leurs limitations
physiques. La clé? L'ouverture d'esprit et la remise en
compte des idées recgues.

C'est ici que l'intervention sexologique prend toute son
importance. Les personnes oeuvrant auprés de ces
jeunes devraient saisir chaque opportunité pour passer le
message que la sexualité est bien plus que ce qui est
véhiculé dans la publicité ou les médias. La contrainte du

corps malade ou handicapé impose une vision élargie de
ce que constitue la sexualité. Les aspects émotifs, rela-
tionnels et psychologiques doivent étre pris en consi-
dération. Or, pour beaucoup de ces jeunes, le corps est
une préoccupation majeure depuis parfois bien des
années. Hopitaux, cliniques, examens, chirurgies, tout ce
temps et cette énergie centrés sur le corps. Il n'est pas
étonnant qu'au plan de la sexualité, le corps prenne
beaucoup de place pour ces jeunes.

L'emphase doit étre mise sur |'exploration et le plaisir
plutdt que sur la « performance » sexuelle. Il peut s'avé-
rer utile de couvrir les différentes formes d'expressions
sexuelles de facon a ce que ces jeunes prennent
conscience de leur potentiel malgré certaines limites cor-
porelles. Pour ce faire, les parents, les éducateurs et les
professionnels de la santé doivent accompagner les
jeunes dans leur démarche. lls doivent accepter le fait
qu'ils n"ont pas toutes les réponses et que la route sera
parfois cahoteuse. lls ne doivent pas avoir peur d'aborder
ce sujet sous prétexte que c'est un sujet délicat. On
aborde constamment des sujets délicats avec les jeunes
malades ou handicapés et ne pas aborder la sphére de la
sexualité équivaut a dire qu'il n'est pas normal ou
acceptable d'étre préoccupé par ce sujet. Malheu-
reusement, trop souvent, on attend que le jeune aborde
la question avant d’en parler. Le probleme, bien souvent,
c'est que le jeune attend la méme chose.

Cela peut paraitre utopique pour certaines personnes.
Comment un enfant lourdement handicapé pourra, une
fois plus vieux, attirer, séduire, aimer et étre épanoui
sexuellement? Pourtant, plusieurs y parviennent. I
n'existe toutefois pas de recette. lls doivent pour cela
partir d'une table rase et construire avec leurs expéri-
ences, leurs relations, leurs joies et, comme tout le
monde, leurs peines. lls doivent, comme les personnes
qui les aiment et qui prennent soins d'eux, garder a
I'esprit que ce corps, qui leur cause bien des soucis, peut
tout de méme leur donner du plaisir. La sexualité peut
étre un lieu de réconciliation avec ce corps.
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Rencontre

Points de vue d'ados

lls sont cing jeunes : Dave, Jonatan, Julien, Marc et
Maxime. lls sont d4gés de 15 a 20 ans et ont tous une ma-
ladie évolutive, soit la dystrophie musculaire de
Duchenne ou la neurofibromatose. lls fréquentent de-
puis quelques années déja, bien installés dans leur fau-
teuil roulant, I"école secondaire spécialisée Joseph-
Charbonneau associée au CR Marie Enfant. Ils y arrivent
chaque jour en provenance de Brossard, de Contrecoeur,
du Plateau Mont-Royal, de Carignan ou méme de
Grenville a la frontiére de I'Ontario.

Aujourd’hui, I'atelier de projection Donjons et Dragons
auquel ils participent hebdomadairement accompagnés
entre autres de Raymond, éducateur spécialisé a I'école,
et Claude, ergothérapeute du programme de réadapta-
tion en milieu scolaire de Marie Enfant, n'aura pas lieu. En
remplacement de l'atelier ou ils jouent et échangent
entre eux sur différents thémes, les jeunes ont accepté
bien candidement de nous faire part de leur vécu d'ado-
lescents handicapés.

Deés le premier contact, I'énergie qui circule entre ces
jeunes est palpable. A chaque arrivée d'un jeune dans la
salle, Raymond lui frotte gentiment dans le cou une
bouteille d'eau glacée, un rituel de gang exclusif aux
membres de |'atelier de projection Donjons et Dragons.
Les rires et les blagues fusent. On sent qu'ils ont déve-
loppé ensemble un sentiment de confiance et d'apparte-
nance au groupe. Ce lien qui les unit, malgré leurs
différences, teintera le contenu de cet entretien.

L'école

Avant de vewiv 4 L'école Joseph-Charbouneau, quelle école
Jréquentiez-vous 7

Tous les jeunes sont passés par I'école réguliére pour la
majeure partie de leur primaire. Julien et Maxime ont
fréquenté pendant quelques années |'école spécialisée
Victor-Doré avant de commencer, comme les autres, leur
secondaire a Joseph-Charbonneau.

Pourguoi avez-vous choisi Joseph-Charbonnean?

Quatre des cing jeunes présents n'ont pas fait le choix
d'aller a Joseph-Charbonneau. L'établissement s'est
imposé de par la nature des services offerts et le fait que
les jeunes se retrouvaient de plus en plus isolés a I'école
réguliere (pas d'ascenseur dans |'école, des cours de
rattrapage au lieu des cours d'éducation physique,
aucune pratique de sports, etc.).

Une fois rendus a Joseph-Charbonneau, tous ont décou-
vert les bienfaits de pratiquer des sports adaptés, ce qui
leur a permis d'apprécier beaucoup plus I'école en com-
paraison a ce qu'ils avaient connu. La transition vers ce

nouvel environnement a non seulement généré chez eux
un grand intérét pour I"école mais également le passage
du réle de spectateur vers celui de joueur d'élite.

Aujourd’hui Dave, Jonatan, Julien, Marc et Maxime sont
tous des joueurs de powerchair-football et sont membres
de I'équipe d'élite de hockey de I'école et de la ligue
parascolaire qui joue sur I'heure du diner. Cette année,
douze éléves de |'école ont été sélectionnés pour
représenter |'école aux compétitions de powerchair-foot-
ball, ces cing jeunes font partie de ce groupe. Dans les
derniéres semaines, six membres sont allés défendre
Joseph-Charbonneau a des compétitions internationales
qui se sont tenues a Vancouver. Une trés grande fierté
partagée par |'ensemble du groupe.

Qu ‘est-ce que vous aimez le plus de 'école Foseph-Charbonnean?

L'école constitue a leurs yeux un lieu de rencontre leur
permettant de faire du sport et de fréquenter les amis,
leur blonde. Il s'agit d'un milieu de vie riche en interac-
tions et en activités de tous les genres en plus d'un milieu
académique.

La vie personnelle

Qu ‘est-ce qui est le plus important pour vous daus votke vie 4 b heure
actuelle?

Amis, sports et famille sont les trois éléments mentionnés
comme les plus importants dans leur vie actuellement.

« Les amis, on aime ¢a les voir. »

« Etre entouré de nos amis, de nos familles, se donner a
fond dans le sport que I'on aime. »

« Les sports ¢ca permet de se défouler. En frappant sur le
ballon en powerchair, ca défoule. »

« Les amis, le sport, la famille, c’est tout ca. »

« J'ai de I'amour avec mes parents et c’est ce que j'aime.
Je veux entretenir ca. Je travaille la-dessus. J'en donne et
j'en regois. »

Quand tu regardes en amiére, quel est le plus grand Oéli que tu as
suimonté?

« Cela fait un an que j'ai eu un accident. Je me suis cassé
le tibia et le péroné. J'ai été dans le platre pendant au
moins trois mois. Mon défi a été de passer au travers,
surtout durant I'été. Ce n’était pas trés plaisant. Pour
passer a travers, je me disais que cela aurait pu étre pire
méme si cela a été un accident béte qui aurait pu étre
évité. Depuis ce temps, je ne suis plus vraiment capable
de marcher, je suis seulement capable de me transférer.
Je me dis que ce n’est pas si grave que cela, au moins,
j'ai encore la santé. »



uite)

Point de vue d'ados (s

Dans |'ordre habituel :

Marc, Maxime, Dave , Jonatan et Julien.

En arriére plan :

Raymond, éducateur spécialisé et Claude, ergothérapeute.

« Passer du triporteur au fauteuil électrique a été une
épreuve pour moi parce que je n'étais pas prét a me
retrouver dans un fauteuil. Avec le triporteur, je voyais
que je me faisais mal. Cela m'a pris un an a surmonter ce
défi. Un fauteuil électrique, c’est moins dangereux pour
descendre les pentes et les virages qu’un triporteur et je
peux faire du sport, ce que je ne pouvais faire avant. »
Jonatan

« Je ne voulais pas trop venir ici a lI'école Joseph-
Charbonneau car je ne savais pas trop a quoi m'attendre
et puis je voyais qu'il y avait des personnes en chaise
roulante. J'ai aussi attendu deux ans avant de prendre
mon fauteuil électrique. Il était chez moi sauf que je ne
voulais pas le prendre pour aller a I'école. Je n'aimais pas
ca. J'ai été obligé de le prendre parce que je n'avais pas
le choix car c’était trop dur de me pousser avec un fau-
teuil manuel. Maintenant j'aime ca le fauteuil roulant. »
Marc

« Je suis content d'avoir des bonnes notes quand méme
a I'école et d'utiliser toute ma téte. Quand j'étais a I'é-
cole réguliére je n'étais pas si bon et je n'aimais pas trop
ca. Ici, en sciences je suis bon ... je crois. Je travaille fort
pour ¢a. C'est dur. Mon défi, c'est d'avoir des bonnes
notes. » Julien

« Moi, mon plus grand défi, c’était de me faire des amis
car avant j'étais trop géné pour pouvoir parler a du
monde. Grace aux sports, je suis moins géné et je suis
capable maintenant de parler a du monde. C'est plus le
fun, car maintenant j'ai des amis. » Maxime

Guel est le plus grand déli que vous ewvisagez dans le futur?

« Je veux essayer d’embarquer a 100% dans le power-
chair-football et performer pour essayer de devenir un
maitre. » Dave

« J'aimerais travailler bénévolement pour une ligue de
hockey mineur de non handicapés. Comme tenir des sta-
tistiques a I'ordinateur. » Jonatan

« Moi, j'aimerais bien pouvoir jouer dans des films, des
sortes de comédies. » Julien

« Plus tard, s'il y a une ligue de hockey, j'aimerais jouer au
hockey ou peut étre au powerchair. Il y a des ligues en
France mais ici, il faudrait en monter une. » Marc

Lautonomie

Comment ewvisagez-vous |'autonomie avec un haudicap
physique?

Sur la question de I'autonomie, ils sont d'accord pour
dire qu'il est important de se sentir autonome malgré la
perte physique. La dimension physique de |'autonomie
est donc celle qui prime chez ces jeunes. Certains
caressent le réve ultime de quitter un jour la maison
familiale pour vivre dans un logement adapté.

« Je m'arrange pour faire moi-méme ce que je suis capa-
ble de faire. » Jonatan

« Il'y a des choses que je peux faire encore : je peux
peigner mes cheveux, me brosser les dents. Je fais ce
que je peux faire sinon je demande a quelqu’un. » Dave

« Mes parents ont agrandi a la maison une nouvelle
chambre pour moi dans le cas ol ma blonde vienne vivre
avec moi. » Marc

lls sont a I'dge ou ils vont préférer effectuer des sorties
sans parents et demander |'aide d'un ami plutét que d'un
parent, si le besoin se fait sentir. Trois des jeunes sur cing
recoivent de |'aide du CLSC. En plus de dégager les pa-
rents de certains soins physiques, ceci permet aux jeunes
d’'étres plus indépendants.

Relativement aux finances des jeunes adultes qui
recoivent des prestations d'aide sociale, ce sont les pa-
rents qui administrent pour eux leurs dépenses. Ceux-ci
paient généralement une pension a leurs parents.

« Je paie mes affaires. C'est moi qui paie |'Internet chez
moi parce que c'est moi qui le voulait. Je donne I'argent
a ma mere et elle paie. Si j'ai besoin d'argent, ils peuvent
m'aider a aller retirer. Si je vais en voyage par exemple
comme a Vancouver, c’est moi qui paye » Marc

Conseils d'ados aux professionnels de la
réadaptation

« Ne pas nous considérer comme des handicapés ou
comme des enfants. Moi personnellement, je ne veux pas
blesser la personne qui me traite comme ¢a, alors je ne le
dis pas toujours que cela me dérange. » Julien

« Ne pas nous infantiliser parce qu’on a l'air plus jeune
que notre dge. Nous dire les vraies affaires. » Marc

« Ce n'est pas parce que vous avez étudié et que vous
connaissez tout. » Julien
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« Nous aussi on se connait et on est capable de faire des choses. » Dave
« On peut faire du sport et étre actif. Il y en a qui n"ont pas d'handicap et qui ne font rien. » Jonatan
« Ne pas se fier aux apparences. » Dave

« Ne pas nous considérer comme des enfants. C'est génant de le dire et c’est tres difficile quand cela arrive. » Maxime

Conseils d'ados aux parents

Le regard que porte les autres semble étre une préoccupation car ils ont eu a vivre a certaines occasions des situations
embarrassantes.

« Ce n'est pas parce que ton enfant est handicapé que c’est la fin du monde. Tu peux avoir une tres belle vie et tu
peux peut-étre avoir une meilleure vie que certaines personnes non handicapées. » Julien

« Si ton enfant n’est pas handicapé, apprends-lui a traiter les enfants handicapés comme les autres. » Jonatan
« Il y a des enfants qui posent des questions tres niaiseuses. » Dave

« Merci a mes parents. Je pense que j'ai de bons parents. Je pense que je suis bien équilibré a cause d’'eux. » Julien

Qu’est-ce que |'atelier de projection Donjons et Dragons ?

Chaque semaine, une psychologue, un éducateur spécialisé ainsi qu’un ergothérapeute accompagnent, pendant
90 minutes, six jeunes a un atelier de projection utilisant le médium du jeu.

Ainsi, trois rencontres sur quatre sont dédiées au jeu et a la personnalisation, par les jeunes, de personnages de
Donjons et Dragons permettant d’adresser, sous un autre éclairage, certaines de leurs préoccupations. Les autres
périodes sont consacrées a des forums de discussions. Il en résulte une véritable synergie de groupe d'entraide
pour adolescents.

Lécole Joseph-Charbonneau

Fondée en 1979, dans une volonté d’ériger une école secondaire distincte pour des éléves vivant des situations de
handicap, |'école secondaire Joseph-Charbonneau regroupe des jeunes de 12 a3 21 ans en provenance de la région
métropolitaine de Montréal ou de diverses régions de |'ouest du Québec. Ces jeunes présentent des déficiences
motrices séveres souvent associées a une déficience sensorielle, des retards d'apprentissage ou une déficience
intellectuelle légere a profonde.

Outre le volet académique dispensé par une quarantaine d’enseignants, plusieurs autres services de soutien sont
offerts aux 192 étudiants qui fréquentent |'école. Le Centre de réadaptation Marie Enfant offre sur les lieux, par le
biais de son programme de réadaptation en milieu scolaire, composé d'une trentaine d'intervenants, les services
suivants : ergothérapie, physiothérapie, audiologie, orthophonie, soins infirmiers, inhalothérapie, psychologie,
service social, éducation spécialisée, aides techniques, services aux bénéficiaires et nutrition clinique.

y




Le consentement aux soins et services : cinq cas pratiques

Anne de Ravinel, avocate au CHU Sainte-Justine

La prestation de
soins et services de
santé aupres d'une
clientéle mineure,
comme c'est le cas
au CR Marie Enfant,
confronte parfois
les équipes de
réadaptation a des
questions de nature
juridique délicates. En effet, comme chacun le sait, cer-
taines regles encadrent la prestation de soins et services,
notamment des regles relatives a la protection de I'infor-
mation contenue au dossier de |'usager, et des regles re-
latives au consentement aux soins et services de santé.
C'est sur ce dernier sujet que nous vous proposons
aujourd’hui cing exemples de situations nécessitant un
questionnement juridique, afin d'illustrer I'application
concrete des regles et d'en favoriser une meilleure com-
préhension.

* Note préliminaire : lorsqu'il s'agit de consentir a des
soins ou des services de santé, |'expression juridique
employée est « consentement aux soins ». Le terme
« soins » doit donc se lire dans le texte qui suit comme
comprenant tous les services prodigués dans un éta-
blissement de santé, qu'il s'agisse de I'hébergement, des
services de réadaptation, des actes médicaux ou encore
des soins nursing.

Premiére étude de cas

Simon 4 13 ans. H 4 subi un traumatisme crinien, mais w'a pas de
séquelle coguitive. I pourrait avoik aeeés & un suivi en psychologie
et souhaiterait L'obtenir, Ses parents s 'opposent cependant d ce qu il
obtienne ce sewvice. Comment véagin 7

Tant que Simon n'atteint pas I'age de 14 ans, ce sont ses
parents qui consentent aux soins a sa place. Ce sont donc
eux qui peuvent consentir a ce que Simon obtienne un
suivi en psychologie.

Face au refus des parents d'un enfant de moins de 14 ans
de consentir a des soins, plusieurs questions se posent.
D’'abord, ces soins sont-ils requis par I'état de santé? S'ils
ne sont pas requis, les parents sont libres de les refuser.
Mais présumons ici que, comme c'est le cas pour la
grande majorité des soins et services fournis par un éta-
blissement comme le notre, le suivi psychologique
constitue un soin requis par |'état de santé de Simon.

La deuxieme question qui se pose alors est de savoir si le
refus des parents est justifié. Il s’agit la d'une apprécia-
tion subjective, propre a chaque cas. Il peut étre justifié,
en certaines circonstances, qu’un parent refuse certains
soins, et il faut alors respecter ce refus. Dans le cas

présent, a moins que des éléments précis du contexte
permettent de conclure que les parents ont de bonnes
raisons de refuser un suivi psychologique, il y a fort a
penser que le refus est injustifié. Du moins prenons le
pour acquis.

Que doit-ou [aive Jace a un wefus injustifié O un parent?

Tout dépend de chaque situation. Dans la mesure ou les
soins ou les services que le parent refuse ne sont pas
urgents et que l'intégrité physique de I'enfant n’est pas
menacée, la premiére étape consiste a explorer les motifs
du refus des parents. Un membre de |'équipe traitante
ayant une bonne relation avec les parents devrait prendre
le temps de comprendre pour quelles raisons ils refusent
les soins, ou dans ce cas-ci le suivi psychologique.
Souvent, cette étape sera |'occasion pour I'équipe de
faire valoir aux parents le bien-fondé du traitement ou du
suivi envisagé.

Si le parent persiste malgré cela dans son refus injustifié,
il faut se poser la question de savoir si, au regard du con-
texte, ce refus peut étre assimilé a de la négligence (ex. :
parent qui ne se soucie pas du tout du bien-étre de son
enfant). Dans certains cas, un signalement a la DPJ pour-
ra alors étre envisagé, selon le jugement des intervenants
au dossier.

Si par ailleurs on considére que le refus injustifié est fait
de bonne foi (ex. : un parent qui ne croit pas du tout aux
vertus d’un suivi psychologique, mais qui est par ailleurs
soucieux du bien-étre de son enfant), la seule démarche
possible pour contraindre le parent est le recours aux tri-
bunaux. Ce choix sera retenu dans des cas ou |'on craint
que le fait de ne pas recevoir les soins ou services pro-
posés occasionne un préjudice a I'enfant.

Dans notre cas ou le parent refuse le suivi psychologique,
on doit cependant se questionner a savoir quel serait
I'impact d'une ordonnance d’un juge autorisant I'enfant a
obtenir un suivi psychologique a I'encontre du refus de
ses parents. Pourrait-on réellement espérer que I'enfant
progresse si ces parents n‘ont aucune confiance en la
démarche? L'ensemble des avantages et inconvénients
devra étre soupesé. Si le bénéfice semble clair pour
I'usager, des démarches devront étre prises pour obtenir
I'autorisation du tribunal.

Au cours de L'année, Simon atteiut L'ige de 14 ans et souhaite
toujours obtenir un suivi en psychologie. Ses parents pewsisteut 4
wefuser, Quelle est la conduite 4 tewir 7

A partir du moment ou I'usager atteint I’age de 14 ans, il
peut consentir seul aux soins et services de santé qui sont
requis par son état. Simon pourra donc obtenir un suivi
en psychologie, et ses parents ne pourront pas lui oppo-
ser de refus.
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Deuxiéme étude de cas

Les pareuts de Gabuielle refusent qu'elle participe au plan
0 intervention méme si elle 4 plus de 14 ans et est apte 4 prendre des
déeisions qui la concernent. Quelle est la conduite 4 tewir 7

La loi prévoit qu'a partir de 14 ans, l'usager consent lui-
méme aux soins et services requis par son état de santé.
De plus, la loi prévoit expressément que |'usager a le
droit de participer a |['élaboration de son plan
d'intervention.

Les parents de Gabrielle ne peuvent donc pas refuser sa
participation. |l appartiendra aux intervenants d'expli-
quer aux parents non seulement que Gabrielle est en
droit de participer, mais aussi de leur faire valoir les
raisons qui font qu'il est important qu’elle participe a
I"élaboration du plan d'intervention.

Bien entendu, si Gabrielle était considérée inapte a pren-
dre des décisions pour elle-méme (par exemple en raison
d'une déficience intellectuelle), ce n'est pas elle per-
sonnellement qui participerait au plan d'intervention
mais bien ses parents.

Troisieme étude de cas

David & 16 ans, mais il w'est pas apte & prendie des décisions. Ses
pakents sout séparés. H w'y a pas de déchéance parentale. David
pourkait béuélicien d'un tuaitement de Nitalin pour réduive les
conséquences Oe soun trouble de comportement, mais les parents ne
s eutendent pas suk la décision. L'un souhaiterait que le jeune
U'obtieune, L'aute non. Quelle est la conduite 4 tewin 7

Comme David a été jugé inapte a consentir a ses soins,
ce sont ses parents qui, conjointement, continuent d'y
consentir a sa place, comme c’est le cas également pour
un mineur de moins de 14 ans.

Les deux parents exercent conjointement [|'autorité
parentale, et il n'est pas nécessaire, lorsqu’un consente-
ment est requis, d'obtenir le consentement des deux pa-
rents. En effet, on présume que si un parent consent,
I'autre est également d’'accord. Cependant, a partir du
moment ou un parent manifeste son opposition, cela
équivaut a un refus de traitement, méme si un des pa-
rents est d'accord.

Idéalement, il est préférable de ne pas s'ingérer dans les
différends entre les parents et de les laisser s’entendre
entre eux. Cependant, les intervenants ne doivent pas
perdre de vue l'intérét de I'enfant. Lorsque le différend
entre les parents compromet sa santé ou son bien-étre, il
faudra envisager le recours a la démarche exposée au cas
numéro 1 présenté précédemment (rencontre et
discussion, évaluation du caractére raisonnable ou non

du refus, et au besoin, recours a la DPJ ou au tribunal
pour faire ordonner les soins).

Note : Il est a noter qu’en matiére de consentement, le
pouvoir de consentir aux soins n’est pas lié au fait d'étre
le parent gardien ou non. Le parent non gardien peut y
consentir de la méme maniére que le parent gardien. Par
contre, éthiquement, il sera souvent souhaitable que le
parent qui a I'enfant a sa charge soit impliqué dans les
prises de décisions importantes, méme si d'un point de
vue strictement légal, le consentement du parent non
gardien serait suffisant.

Quatriéme étude de cas

Catherine & 14 ans et elle ne veut pas que L'un de ses parents soit
présent au plan O 'intervention interdisciplinaive. Quelle est la
conduite 4 tenin 7

La réponse a cette question est délicate. Du point de vue
du droit a la vie privée, un jeune de 14 ans ou plus peut
demander que ses parents ne soient pas présents lors
d’une rencontre avec un professionnel de la santé. Il peut
méme consulter un professionnel de la santé a I'insu de
ses parents, tant que son état de santé n'exige pas qu'il
demeure dans un établissement de santé pendant plus
de douze heures (dans ce cas les parents doivent étre
avertis). On comprend facilement le bien fondé de ces
regles quand on pense a des situations particulieres
comme un avortement par exemple.

Ces regles s'appliquent pour tout type de services de
santé et tout type de consultation médicale. Par contre,
dans le cas d'un processus comme |'élaboration d'un plan
d’intervention, avant d’accéder a la demande du jeune, il
est souhaitable de voir avec lui les motifs qui fondent le
refus de la présence d'un parent. En effet, dans bien des
cas, il sera dans l'intérét du jeune que ses parents par-
ticipent au processus d'élaboration, apportent leur
éclairage, afin d'assurer par la suite leur implication dans
la réalisation des objectifs.

En discutant avec le jeune, peut-étre sera-t-il possible de
circonscrire certaines parties du plan d’intervention pour
lesquelles on veut préserver la confidentialité et de per-
mettre au parent d'assister a une partie de la rencontre,
ou encore de faire en sorte que le jeune autorise a tout
le moins son parent a obtenir un suivi de la rencontre, par
exemple via la travailleuse sociale. Ces compromis ne
pourront cependant pas étre imposés au jeune, qui a
droit au respect du secret professionnel, mais dans tous
les cas ou l'on estime qu'il est préférable pour le jeune
d'impliquer le parent, on devrait tenter de trouver une
solution alliant le respect du droit a la confidentialité de
I'usager et la participation du parent.



Le consentement aux soins et services :
cinqg cas pratiques (suite)

Cinquiéme étude de cas

Les parents de Naphaélle, 14 ans, insistent pour qu ‘elle subisse une intervention. Naphaélle ue veut pas étve opérée malgué U'insistance des
parents. Selow 'équipe tuaitante, cette intervention u améliovera pas sa qualité de vie et w'est pas vequise au plan médical, du moing pous le
moment, Que Jaive 7

A compter de 14 ans, le mineur consent lui méme a ses soins. S'il refuse des soins, la premiére question qu'il faut se
poser consiste a déterminer s'il s'agit de soins requis par I'état de santé. Dans le cas présent, comme l'intervention
n'est pas requise par |I'état de santé de Raphaélle, il faudra tout simplement respecter son refus. Les parents ne peu-
vent exiger a |'encontre de la volonté de leur enfant de 14 ans que celui-ci recoive des soins non requis par son état
de santé.

Dans I'hypothése ou I'état de santé de Raphaélle change et que I'intevention devient un soin requis par son état de
santé, la question qu'il faudra alors se poser est de savoir s'il s'agit d'un refus justifié ou non. C'est une appréciation
subjective, propre a chaque cas, qui permettra de poser ce jugement.

Dans certains cas, on estimera que le refus est justifié, par exemple si les effets secondaires sont a ce point importants
que |'usager pourrait préférer ne pas avoir a les subir, ou encore dans un contexte de fin de vie ou des soins
pourraient étre considérés comme de |'acharnement thérapeutique. Dans d'autres contextes, on considérera le refus
comme étant injustifié, quand aucune raison valable ne semble soutenir le refus de I'usager. Si on considere effective-
ment que le jeune de 14 ans ou plus refuse des soins de maniére injustifiée, la seule fagon dont on peut I'obliger a se
soumettre aux soins et services consiste a demander |'autorisation du tribunal.

Sophie Leroux, psychologue, Ph.D.,
Programme de neurotraumatologie

Il était une fois ...

une jeune adolescente prénommée
Johannie.

Sa vie bascula le jour ou elle fut victime d'un grave acci-
dent de scooter. Faisant preuve d'un courage et d'une
détermination hors du commun, elle réappris a vivre avec
les séquelles d'un traumatisme cranien sévére et d'impor-
tantes limitations motrices. Avant son accident, devenir
photographe était un de ses choix de carriére. De son
intérét pour la photographie est né le projet photo.

Gréace a ce projet, Johannie s’est impliquée activement
dans sa réadaptation et dans son milieu de vie. Avec
I'aide des intervenants du Centre de Réadaptation Marie
Enfant, elle a rédigé des lettres, confectionné des cartes
de remerciements, préparé des albums photos, discuté
du projet et de son impact et progressé dans son che-
minement émotif.

Pour I'achat de I"équipement de photographie, la famille
de Johannie s’est mobilisée pour effectuer une levée de
fonds a laquelle leur communauté a répondu avec
générosité. Pour leur part, M. Philippe Miquel, avocat de
profession et M. Sébastien Gauthier, astronome physi-
cien, tous deux passionnés de photo, ont généreusement
offert leur temps et leur expérience pour trouver le
matériel adéquat et I'adapter aux besoins de Johannie.

De retour dans sa région, le Centre Montérégien de
Réadaptation a pris la reléve en facilitant 'intégration de

cette activité dans sa vie quotidienne. Aujourd'hui,
Johannie est une jeune adolescente impliquée sociale-
ment dans sa communauté. Elle se sert de ses photos
pour réactiver sa mémoire, pour créer des liens et pour
nourrir de nouveaux réves.

[l était une fois ... le réve d'une jeune fille qui devint
réalité grace a un incroyable partenariat.

Johannie au moment
de sa premiere photo.

On appercoit ici M. Gauthier en train de
faire I'installation de |'équipement sur le
fauteuil de Johannie.

Au centre de la photo, Johannie avec
son équipement de photo entourée de
chaque c6té de M. Miquel (gauche) et
M. Gauthier (droite), en bas a droite, sa
mere, Mme Blouin, derriére a gauche,
Mme Leroux, psychologue et a droite,
Mme Denis, amie de la famille. ‘
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Regard

Devenir indépendant tout en étant dépendant :
I’enjeu de I'ado avec déficience motrice

L'adolescence représente une période exigeante tant pour le jeune que pour les parents qui font face a de nombreux
changements mettant a profit leurs capacités d'adaptation. La tdche premiére de I'adolescent est de se distancier
adéquatement de |'emprise parentale. Pour ce faire, I'adolescent cherche a affirmer son identité ainsi qu’a développer
des relations amicales et amoureuses extérieures a la famille. C'est aussi le moment des premieres expériences
sexuelles. L'adolescent est appelé a préciser ses perspectives d'avenir professionnel selon ses aspirations. Pour le jeune
présentant une déficience physique (DP), le défi de I'affirmation est double puisqu’il doit a la fois développer son
indépendance tout en assumant sa dépendance réelle sur le plan physique.

Pour répondre aux nombreux besoins spéciaux de leur enfant, les parents d'un jeune ayant une DP développent un
style parental particulier. lls ont, au fil des ans, assumé une part de responsabilité supplémentaire relative aux soins per-
sonnels et de santé. Contrairement aux parents d'enfants sans limites motrices, ces parents ont d'abord di adapter
leur vision et leurs exigences concernant l'avenir et I'autonomie de leur enfant. Pour protéger leur enfant et s'assurer
qu'il recoive tous les soins auxquels il a droit, ces parents ont pris un pouvoir décisionnel qu'ils doivent maintenant
remettre a leur adolescent. Ce transfert des pouvoirs implique que le jeune accepte et réalise qu'il est maintenant en
age d'assumer sa part de responsabilités et qu’il doit se montrer digne de confiance. A 14 ans, il devient légalement
détenteur de son consentement et, par conséquent, pleinement responsable de son corps. Il se réapproprie peu a peu
ce corps qui a été examiné, manipulé, étudié pendant toutes ces années par le personnel soignant. Un corps qui,
somme toute, symbolise davantage les contraintes et le désagrément que le plaisir.

La recherche du plaisir chez I'adolescent passe, entre autres, par les relations interpersonnelles. Celui-ci désire établir
et maintenir des amitiés au-dela de ses limites motrices et en dehors du cadre familial. En raison de la DP, le jeune est
contraint d'accepter qu'il dépende parfois de ses amis pour réaliser diverses activités plutét intimes (ex : aller a la
toilette). Ses déplacements sont souvent plus complexes et les sorties requierent plus de planification et d'organisa-
tion. Ces obstacles se conjuguent difficilement avec l'ici et maintenant propre au mode de vie des adolescents. Pour
accorder a |'adolescent son statut d'adulte, les parents et la société exigent qu'il fasse preuve d'une autonomie
suffisante. A ce titre, il peut étre intéressant de faire valoir au jeune que les aides techniques permettent d'accroitre
leur autonomie et incidemment, leur indépendance face a leurs parents. Par exemple, le fauteuil roulant constitue un
allié précieux lorsqu'il s'agit de prouver que I'on peut assumer une partie de ses déplacements et les taches du quoti-
dien soi-méme.

L'adolescent avec une DP a le méme besoin d'appartenance intense que ses pairs. Pour satisfaire ce besoin, des
moyens alternatifs et créatifs s'imposent. Il faut donc des contacts réguliers avec des jeunes qui lui ressemblent
(ex. : adolescents présentant un handicap) afin qu'il puisse se reconnaitre dans les autres. De fait, la satisfaction du
besoin d'appartenance n’est pas compatible avec l'isolement inhérent a la différence. L'amitié et le sentiment d'appar-
tenance forgent |'estime de soi et ouvrent la porte a la possibilité d'une relation amoureuse satisfaisante. Il s'agit pour
I'adolescent de trouver une facon d'étre indépendant dans son intimité amoureuse tout en ayant besoin d'une certaine
assistance de la part de son partenaire pour actualiser sa sexualité. Cette interdépendance nous raméne encore une
fois a I'enjeu principal chez I'ado avec une DP qui consiste a devenir indépendant tout en étant partiellement dépen-
dant de l'autre. Pour ce faire, une estime de soi bien construite s'avére un fondement nécessaire pour parvenir a
accomplir avec succes les nombreuses taches développementales propres a I'adolescence.

10 trucs pour entretenir une relation négative avec un ado dences du jeune a ses parents pour étre certain que ceux-

; ci soient trés au courant de son intimité.
e Surprotégez-le.

e Ignorez systématiquement les indices verbaux et non
verbaux témoignant du refus du jeune face aux moyens
proposés par I'équipe pour pallier a ses limites.

e Référez-vous toujours a sa mére surtout en sa présence.

* En tant que professionnel qui a été témoin de toutes les
étapes de son développement, parlez-lui en bébé en

. - e Assurez-vous de garder la procédure pour accéder au
souvenir des temps passés.

transport autonome totalement secreéte.

* Poussez toujours le fauteuil roulant méme s'il est capa-

LAt e Assurez-vous de le ramener fréquemment a ses limites
ble de se propulser lui-méme.

et difficultés afin d’empécher qu'il puisse avoir des réves

, )
e Insistez pour que le jeune explique dans le détail les d‘avenir.

tenants et aboutissants de sa DP a ses amis et au per-

< ® Passez des commentaires sur son apparence physique
sonnel de I"école.

et surtout, sur son poids... avec ou sans DP, un ado reste
toujours un ado!

¢ En tant que thérapeute, rapportez fidélement les confi-
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INTRODUCTION

La transition a la vie
adulte implique plu-
sieurs défis a relever. Pour les

adolescents ayant une incapacité motrice, cette période
s'accompagne souvent de difficultés scolaires, profes-
sionnelles et sociales. En outre, ils sont moins nombreux
que les autres individus a terminer leurs études se-
condaires, a poursuivre des études post-secondaires et a
occuper un emploi (Gouvernement du Canada, 2004;
ministére de I'Education du Québec, 1997). Plus souvent
que les autres adolescents, ils rapportent vivre de l'isole-
ment social et de la détresse psychologique
(Gouvernement du Québec, 2004; Stevens et al., 1996).
Egalement, ils semblent manquer d'information sur la
sexualité et pour cette raison, présentent davantage des
risques de grossesses non planifiées et de relations
intimes abusives (Cheng & Udry, 2002; Sawin et al., 1999;
Stevens et al., 1996). Or, le contexte actuel fait ressortir
que les centres de réadaptation en déficience physique
offrent peu de services répondant aux besoins des ado-
lescents et de leur famille (Rosenbaum & Law, 2003).
Pourtant, les services en réadaptation peuvent jouer un
réle important dans la préparation et le soutien a la tran-
sition (King, Balwin, & Currie, 2004). Au-dela de I'intégra-
tion physique de I'adolescent, les interventions doivent

viser sa participation sociale, c'est-a-dire son implication
dans des activités a I'extérieur de leur famille, telles que
["école, le travail, le bénévolat, les sorties avec les amis et
les loisirs (Weber, Noreau, & Fougeyrolllas, 2004).

La présente recherche s'intéresse a I'adolescent ayant
une incapacité motrice et cherche a mieux comprendre la
transition vers le statut adulte au regard de la participa-
tion sociale ainsi qu’a identifier des moyens pour la
favoriser, en considérant son point de vue, celui de ses
parents et des intervenants en réadaptation.

METHODOLOGIE

Les participants (adolescents, parents et intervenants)
proviennent de trois centres de réadaptation et de trois
régions démographiques (Laurentides-Lanaudiere,
Montréal et Québec). Il s'agit d'une recherche
exploratoire de type quasi-expérimentale comprenant
deux étapes. La premiére inclut la prise de photos en pré-
paration de I'entrevue individuelle (pour les adolescents
seulement), la participation a une entrevue d'une durée
de 90 minutes de méme que la complétion de ques-
tionnaires. Les thémes sont les suivants : 1) activités de la
vie de tous les jours; 2) mobilité et transport; 3) soins
personnels et ressources de santé; 4) amitiés, amour et
sexualité; 5) aspect résidentiel; 6) loisirs et passe-temps.
Tous les participants remplissent un questionnaire
sociodémographique. Pour leur part, les adolescents
remplissent trois questionnaires portant sur la participa-
tion sociale, I'estime de soi et |'autonomie dans les soins
de santé. Les parents remplissent des questionnaires sur
le stress percu et les routines familiales. La deuxieme
étape consiste en une rencontre de groupe TRIAGE
(Plante & Co6té, 1993). Il s’agit d'une technique inductive
et structurée de collecte et de traitement d'information
qui permet de dégager des pistes d'actions constructives
et compatibles avec le contexte de vie des adolescents
ayant une incapacité motrice.

Le présent article aborde uniquement les résultats
descriptifs, c'est-a-dire ceux émergeant des ques-
tionnaires remplis par les participants. Les données sta-
tistiques ont été compilées et analysées a |'aide des logi-
ciels Excel et SPSS. Le rapport de recherche (disponible
sur le site du CIRRIS) comporte les autres résultats
provenant des entrevues individuelles et de groupe.
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RESULTATS DESCRIPTIFS

Adolescents

Trente-six adolescents, soit dix-neuf garcons et dix-sept
filles, ont participé a la recherche. Leur 4ge moyen est de
15,6 ans (12,0-19,2 ans). Les diagnostics les plus
fréquents sont la déficience motrice cérébrale (n=20,
55,6%), I'amputation (n=4, 11,1%) et le spina bifida (n=3,
8,3%). De facon générale, les adolescents sont
autonomes dans leurs activités de la vie quotidienne.
Dix-neuf adolescents (52,8%) sont dépendants quant a
I'hygiene, seize (44,4%) pour |'habillement et quinze
(41,7%) sont capables d'utiliser le transport en commun.

Estime de soi. A I'Echelle d’estime de soi de Rosenberg,
plus de la moitié des adolescents (n=20, 57,1%)
indiquent qu’ils manquent de respect envers eux-mémes.
De plus, 14 participants (40,0%) rapportent se sentir par-
fois inutiles. Par contre, la majorité d'entre eux (n=34,
94,4%) croient qu'ils possédent des qualités et qu'ils ont
de la valeur.

Gestion personnelle des soins de santé. Plus de trois
quart des participants signalent avoir une bonne
connaissance de leur état de santé et étre capable de
répondre aux questions des intervenants. Toutefois, il
semble également que peu d’entre eux planifient seuls
leurs rendez-vous (n=8) ou posent des questions sur la
sexualité (n=15).

Intégration communautaire. A partir des résultats au
Questionnaire d'intégration communautaire, il ressort
que les adolescents semblent peu impliqués dans la pla-
nification et la réalisation d'activités familiales. lls ont peu
d'amis. Par contre, ils prennent part a de nombreuses
activités productives (i.e. école, travail, bénévolat). De
facon générale, le résultat global révele qu'ils participent
peu a la vie communautaire.

Parents

Trente-six parents ont pris part a la recherche, soit trente
meres et six peres. lls ont en moyenne 45,7 ans. Plus de
trois quart d’entre eux occupent un emploi (n=28,
77,8%). Parmi eux, 19,4% (n=7) indiquent un revenu
familial inférieur a 20 000% et 66,7% (n=24) rapportent un
revenu familial supérieur a 40 000$.

Adaptation parentale. Au Questionnaire sur les
ressources et le stress (QRS), 75% des parents indiquent
encore étre stressés par la situation de leur adolescent. lls
s'inquiétent par rapport a son avenir, plus particuliére-
ment en ce qui a trait a son autonomie résidentielle
(n=26, 72,2%). Plusieurs avouent qu'ils auraient préféré
que leur adolescent ait une vie comme les autres (n=24,
66,7%). En général, il ressort que |'attitude négative et la
perception du handicap sont des sources de stress
parental.

Temps consacré aux activités familiales.
Comparativement aux autres parents, les parents d'ado-
lescents ayant une incapacité semblent allouer moins de
temps a leur vie de couple et partager moins les taches

domestiques avec leur enfant. Quoiqu'ils valorisent beau-
coup la cohésion familiale (activités familiales, bonne
entente), elle semble difficile a réaliser dans la vie quoti-
dienne.

Intervenants

Vingt-deux intervenants en réadaptation participent a la
recherche, soit dix-neuf femmes et trois hommes. L'age
moyen est de 45,5 ans. Les professions les plus représen-
tées sont I'ergothérapie (n=7, 31,8%), la physiothérapie
(n=5, 22,7%) et I"éducation spécialisée (n=3, 13,6%). En
moyenne, ils travaillent depuis 16 années.

Principales difficultés des adolescents selon les inter-
venants. Selon les intervenants, les principales difficultés
des adolescents se rapportent a leur intégration sociale
et professionnelle. lls constatent qu'ils vivent beaucoup
d'isolement et qu'ils développent peu de relations
intimes. De plus, il leur semble difficile de trouver un
emploi et d'avoir accés aux ressources adaptées a leurs
besoins. lls soulignent parfois le manque de réalisme des
ambitions des adolescents ou la surprotection parentale.

DISCUSSION ET RECOMMANDATIONS

De par leur connaissance, les intervenants en réadapta-
tion doivent jouer un réle important dans la préparation
et le soutien de I'adolescent et de sa famille dans la tran-
sition vers I'dge adulte (King et al., 2004; MacKinnon,
Brown, Polgar, & Havens, 2003). La discussion leur
suggeére des pistes d'intervention pour favoriser la parti-
cipation sociale des adolescents et de leur famille.

1. Préparer la transition

La préparation a la transition doit débuter pendant les
études secondaires (Betz & Radcay, 2002; Jirikowic,
Rickerson, & Burgstahler, 2003) voire, pendant les études
primaires (Cummings, Maddux, & Casey, 2000;
Willoughby, Brown, King, Specht, & Smith, 2003). Bien
qu'il n"existe pas actuellement de processus formel pour
encadrer la transition vers I'dge adulte pour les ado-
lescents ayant une incapacité motrice, il est possible de
s'inspirer des plans de transition développés par les inter-
venants en déficience intellectuelle (Office des personnes
handicapées du Québec [OPHQ], 2002). Cette démarche
de planification encourage la réflexion et I'action chez les
adolescents et leur famille (Goupil, Tassé, & Doré, 2000).
Ce plan doit inclure des représentants de I'école et du
centre de réadaptation afin de partager les informations
pertinentes avec I'adolescent. Préparer la transition, c’est
aussi assurer une continuité des services lors du passage
vers le centre de réadaptation pour adultes (OPHQ,
2002). En outre, le recours a un intervenant-pivot (ex.
médecin de famille, intervenant du CSSS) permet aux
adolescents d'entrer dans |'dge adulte tout en ayant des
repéres significatifs.

2. Adopter une attitude proactive

« Vaut mieux prévenir que guérir » disait I'adage. Etre
proactif avec un adolescent, ce peut étre de |'encourager
a chercher de l'information sur les sujets qui l'intéresse
(études, travail, amours) ou lui offrir des opportunités
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d'expérimenter (ex. faire du bénévolat au centre de
réadaptation). Avec les parents, il peut s'agir de leur
donner des stratégies pour encourager le développe-
ment d'intéréts chez leur adolescent ou pour développer
son autonomie. |l importe d'aborder les inquiétudes des
adolescents et des parents et les impliquer dans la
recherche de solutions (Beresford, 2004; Gordon,
Tschopp & Feldman, 2004; King et al., 2004; Rosenbaum
& Law, 2003). Les intervenants doivent varier leurs inter-
ventions (ex. écouter les ambitions de I'adolescent, éva-
luer ses capacités, le mettre en situation, faire un suivi
individuel et de groupe) de fagon a aider I'adolescent a
mieux se connaitre (Beresford, 2004; King et al., 2004,
Malekoff, 2005; Sawyer & Aroni, 2005; Zajicek-Farber,
1998). Enfin, ils peuvent leur proposer des modeéles posi-
tifs et les mettre en contact avec des personnes handi-
capées ayant des réussites sociales.

3. Donner de [linformation sur les relations
amoureuses et la sexualité

Les intervenants doivent reconnaitre que les adolescents
ayant une incapacité motrice ont tout autant de ques-
tionnements sur les relations amoureuses et la sexualité
que les autres individus de leur dge (Cheng & Udry,
2002). S'ils se sentent insuffisamment formés ou ressen-
tent un malaise a aborder ce sujet, ils doivent chercher
une formation appropriée (Treacy & Randle, 2004). Les
intervenants peuvent choisir d'utiliser des interventions
individuelles ou de groupes (Willoughby et al., 2003). En
plus des themes propres a la sexualité (ex. pratiques
sexuelles, contraception, protection des MTS), les inter-
ventions incluent la pratique d'habiletés a la communica-
tion, a la prise autonome de décisions et a |'affirmation
de soi (Neufeld, Klingbeil, Bryen, Silverman, & Thomas,
2002; Treacy & Randle, 2004). Au besoin, des théma-
tiques, telles que les relations interpersonnelles sa-
tisfaisantes et le consentement en matiére de pratique
sexuelle, doivent aussi étre abordées.

4. Accompagner et soutenir les adolescents et leur
famille dans la transition

Il importe de soutenir la famille dans le défi de préparer
et d'accompagner leur adolescent vers les nouveaux
défis de I'age adulte (King et al., 2004; MacKinnon et al.,
2003). Dans un premier temps, il importe de dédramati-
ser la situation et d’encourager les parents a voir les
ressources de leur adolescent (Hardoff & Millul, 1997;
Zajicek-Farber, 1998). Il est aussi pertinent de discuter les
craintes parentales quant au futur de l'adolescent
(Rosenbaum & Law, 2003; William & DeMaso, 2000). Les
intervenants peuvent aussi encourager les parents a
donner davantage de responsabilités a leur adolescent
pour qu'il puisse expérimenter les habiletés nécessaires a
la vie adulte (Luther, 2001; Sawin et al., 1999).

5. Sensibiliser la société a la réalité des personnes
ayant des incapacités

Malgré les avancements dans la société, de I'énergie doit
encore étre investie pour sensibiliser la population aux
droits a la différence. Par exemple, il est encore né-
cessaire de faire des représentations aupres des écoles,
des employeurs et des autorités gouvernementales pour
soutenir l'intégration des adolescents handicapés a
I'école réguliére et des adultes handicapés au travail. Les
décideurs doivent étre aussi encouragés a investir dans le
développement des services offerts aux personnes ayant
des incapacités. Des démarches aupres des responsables
du transport adapté doivent étre faites pour ... I'adapter
aux besoins des adolescents!

CONCLUSION

Cette étude contribue a une meilleure compréhension
des obstacles et des facilitateurs a la participation sociale
des adolescents ayant une incapacité motrice. |l apparait
que le développement d’habiletés chez |'adolescent, son
implication dans le processus de réadaptation, le soutien
de sa famille et le partage d'information avec celle-ci,
ainsi que le développement de services adaptés aux
besoins de cette clientele favorisent leur participation
sociale. Parmi les retombées de cette recherche,
soulignons la rédaction de deux guides d'information
pour les adolescents et leur famille afin de préparer la
transition vers |'age adulte.

Le projet de recherche a été financé par le Fond québé-
cois de recherche sur la société et la culture.
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Des chiffres qui parlent...

Perspectives d’emploi : des réves a actualiser

® 43 % des personnes avec
incapacité sont en emploi

Statut d’emploi selon I'age, personnes de
15 a 34 ans avec et sans incapacité, Québec, 2001

alors que 50 % sont inactifs.

Avec incapacité

*Coefficient de variation entre 15

Sans Incapacite % et 25 % a interpréter avec pru-

e Respectivement 80,5 %,
52,8 % et 33,7 % des

dence.

personnes de 15 a 64 ans

en emploi qui présentent En emploi

une incapacité grave/tres

grave, modérée et légére Au chdmage

ont besoin d'aide, de ser-

. L9 Inactif
vices ou d’aménagements

adaptés dans leur milieu de
travail.

Total

% % Source : Enquéte sur la participa-
tion et les limitations d'activités

42 8 65 8 2001, Statistique Canada.

! ! Traitement : Institut de la statis-
tique du Québec.

7,8* 10,5 o R » N
Tiré de : « L'incapacité et les limita-
tions d'activités au Québec. Un

49'4 2317 portrait statistique a partir des
données sur I'Enquéte sur la parti-

100,0 100,0 cipation et les limitations d'acti-

vités 2001 (EPLA) ». 2006. ‘




Suivi ponctuel long terme au programme NT

Madeleine Mongeon, psychologue, Programme de neurotraumatologie

Le suivi a long terme (SLT) est une approche proactive qui
se situe a l'intérieur du mandat du programme de neuro-
traumatologie a I'égard de sa clientéle, jusqu’a I'age de
18 ans. Considérant les prémisses de |'approche neu-
rodéveloppementale, centrale auprés d’une clientéle
pédiatrique, il importe d'assurer un suivi a long terme de
I'évolution du jeune qui a subi une atteinte cérébrale, et
ce, jusqu'a la fin du processus de maturation. Nous
voulons pouvoir intervenir a certains moments précis ou
les difficultés d'adaptation sont susceptibles d'apparaitre
en fonction des processus de maturation cérébrale et des
demandes de I'environnement. Les services offerts peu-
vent prendre différentes formes soit d’évaluation, d'inter-
vention, de soutien ou de référence, au-dela de la pé-
riode de suivi en réadaptation intensive.

Principalement, les jeunes sont susceptibles d'avoir
besoin d'étre préparés ou accompagnés pour faire face a
différentes étapes de leur développement et a des
changements dans leur vie : transitions scolaires, démé-
nagements, choix d'études et de carriére, entrée sur le
marché du travail, etc.

Fondements conceptuels du pronostic de participa-
tion sociale

Le pronostic de participation sociale est une vision a long
terme du devenir du client, permettant une identification
des priorités d'intervention. Il décrit la finalité projetée
par le processus de réadaptation, qui est a précision
croissante et en relation avec les possibilités offertes par
le contexte de vie de la personne.

L'actualisation du potentiel de la personne a réaliser ses
habitudes de vie (HDV) dépend en grande partie de son
intégration dans I'environnement et de I'adaptation de
son projet de vie a sa condition. Ce cheminement aura a
son tour un effet de rétroaction sur la participation
sociale.

But et objectifs

Favoriser la participation sociale du jeune ayant des inca-
pacités significatives et persistantes signifie optimiser son
intégration sociale, scolaire et professionnelle. Il convient
de développer ses aptitudes a réaliser ses HDV, com-
penser ses incapacités résiduelles, réduire les obstacles
physiques et sociaux susceptibles de limiter cette réalisa-
tion et prévenir les difficultés d'adaptation du jeune et de
sa famille.

Mise en place du SLT et procédure

Le SLT est mis en place lorsque les objectifs déterminés
au dernier Pll sont atteints et que le jeune présente un
profil fonctionnel répondant aux exigences de son niveau
d'age et de son environnement, avec ou sans soutien.

Par la suite, les besoins
priorisés par le jeune et sa
famille sont révisés selon
un échéancier déterminé
en fonction du pronostic
de participation sociale.
Des étapes charnieres sont
identifiées a partir de leur
impact sur la réalisation
des HDV et la participation
sociale (par exemple, le
passage du primaire au —
secondaire). Il en est de
méme pour les événe-
ments particuliers de la vie
d'un jeune (déménage-
ment, changement d'école, séparation des parents).

Alexane cultive toujours
sa passion en patinant
désormais avec un corset

C’est au dernier Pll que sont déterminés le moment et les
procédures de prise de contact avec la famille. Ces con-
tacts sont établis par des relances téléphoniques dont la
fréquence est ajustée en fonction de I'age et des besoins.
On utilisera un questionnaire d'autoévaluation des HDV
auquel on adjoindra une échelle de comportement adap-
tatif a I'age de 5 ans. Une évaluation cognitive viendra
compléter |'intervention si une inquiétude est soulevée
en lien avec l'intégration scolaire. Si nécessaire, le jeune
et la famille sont recus en Pl pour déterminer les objec-
tifs et les modalités de suivi. Au besoin, nous pouvons
également avoir recours a des partenaires externes pour
certaines interventions (évaluation de la conduite auto-
mobile, évaluation des capacités de travail, orientation
professionnelle, etc.) Lorsque les objectifs sont atteints,
la procédure de SLT est remise en place.

Dans chacune des équipes, les intervenants responsables
du SLT (principalement les psychologues, travailleurs
sociaux, éducateurs spécialisés et coordonnateurs cli-
niques) sont déterminés lors du dernier PIl, en fonction
de 'age et des besoins du jeune.

Critéres pour mettre fin au SLT

Le SLT est cessé pour |'usager d'age scolaire qui a repris
I'ensemble des HDV de facon optimale, selon les exi-
gences de son age et pour lequel on n'anticipe aucun
besoin de réadaptation ou de soutien a l'intégration et a
la participation sociale.

Par ailleurs, lorsque la problématique du jeune ne reléve
pas du mandat de la réadaptation physique, il y aura
transfert vers d'autres ressources du réseau local des
services de santé et des services sociaux (R.L.S.S.S.). De
la méme fagon, lors du déménagement de la famille vers
une autre région, il y aura transfert vers un autre centre
de réadaptation. A I'age de 18 ans pour les usagers de
la région de Montréal et de Laval, un centre de réadap-
tation pour adultes pourra étre sollicité si nécessaire.
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Evaluation des résultats

L'évaluation de la mise en application de |'activité SLT sera effectuée avec des indicateurs touchant le processus et
I'impact sur les équipes de méme que les besoins a long terme de la clientéle.

Membres du Comité de suivi ponctuel a long terme du programme de neurotraumatologie avec le soutien de Bonita

Laau, chef de programme :
* Lyne Bockus, ergothérapeute
« Julie Gosselin, éducatrice spécialisée

» Colette Moreau, travailleuse sociale.

* Ginette Desjardins, coordonnatrice clinique
» Madeleine Mongeon, psychologue

« Lucie Pilon, coordonnatrice clinique, responsable du comité ‘

Sylvie Thibault
Infirmiére coordonnatrice clinique au programme DMC
et porteur de dossier pour le DEFI SPORTIF

Cette nouvelle paru-
tion du Capteur
d'idées, qui a pour
théme |'adolescence,
m'incite a faire un
lien avec le DEFI
SPORTIF, un événe-
ment printanier d’en-
vergure, qui regrou-
pe chaque année des
jeunes, de niveaux primaire et secondaire, et des adultes
qui présentent une déficience .

Nous connaissons les bienfaits physiques de I'activité
sportive, mais quand les jeunes athlétes participent a des
compétitions du genre Olympiades adaptées, on parle
aussi de détermination, d'estime de soi et de sentiments
de fierté développés au fur et a mesure de I'entraine-
ment.

Je tenais a aller vérifier auprés d'un de nos jeunes, main-
tenant en passage vers le milieu adulte, ce que le DEFI
SPORTIF lui a apporté.

L' histoire de Rodrigo

Rodrigo Buitron Lara est agé de 19 ans. Il fréquente
I'école Le Tournesol qui lui offrira des services jusqu’a ses
21 ans. Il présente une double déficience, une
hémiparésie droite et une déficience intellectuelle. Nous
le connaissions a Marie Enfant depuis de I'dge 7 ans.
C’est en milieu scolaire qu'une enseignante, Mme
Nathalie Jason, est devenue son entraineuse et depuis
I'an 2000, une complicité et une relation de confiance se
sont développées entre eux. Ce professeur explique
qu’en classe les demandes sont micro-graduées mais
qu’au gymnase et a la piscine de plus gros défis sont a
relever. Rodrigo a développé de la confiance en soi et
aux autres, de la détermination, de la persévérance et de
I'estime de soi. Il est fier de dire qu'il a gagné des
médailles en natation, au water-polo et au volley-ball. |l
est méme le capitaine de son équipe. Oui, il me raconte

y

tout ¢a avec un large sourire. Cette fierté est aussi palpa-
ble chez la mére qui rappelle a son fils les exploits qu'il a
omis de nommer.

En 2006, ce jeune athléte a regu une bourse d'études de
la commission scolaire de la Pointe de I'lle pour sa per-
sévérance dans le monde du sport.

Rodrigo a des passions comme les jeunes de son age :
jeux vidéo, musique hip-hop, ordinateur. Il a toujours
aimé bouger. L'activité sportive |I'a aidé a maintenir une
bonne condition corporelle malgré I'hémiparésie et a
développer de belles aptitudes. Sa détermination a par-
ticiper au DEFI SPORTIF et sa ténacité dans I'entraine-
ment I'ont amené jusqu'au podium pour y recevoir ses
médailles. Le désir de gagner est trés présent et sa mére
souligne bien I'importance de la participation, de I'effort
et aussi de rester fier dans la défaite. Le jeune peut se
dire qu'il y a une place pour lui et qu'il est bon malgré
son handicap.

Socialement, le sport lui a donné beaucoup de confiance.
Chaque été, il participait a un camp de jour au parc de
son quartier, qui malheureusement accepte seulement les
jeunes jusqu’a 18 ans. La mere est a la recherche de
ressources a peu pres similaires en adultes. Il a aussi son
réseau d'amis qui ne sont pas que du milieu scolaire.

Rodrigo est donc un de ces jeunes qui entrent dans I'age
adulte avec un bagage d'assurance développé au sein du
milieu familial, du réseau scolaire, grace a ses activités
sociales ainsi qu‘a travers le DEFI SPORTIF qui y a con-
tribué pour une bonne part.

Il s'agit juste de baigner dans |'atmosphére des compéti-
tions qui se déroulent sur plusieurs jours pour compren-
dre la fierté qu'éprouvent tous les participants quel que
soit leur 4ge. Fierté d'avoir une place dans cette société
et d'étre reconnus comme des athlétes qui relévent un
défi et peuvent accomplir des exploits.

Merci a Rodrigo et a sa mére de m’avoir donné accés a
une partie de leur vécu et je souhaite que le monde de la
réadaptation adulte leur permette de continuer a par-
ticiper socialement, comme ils ont su le faire jusqu’ici.




Journée de réflexion sur la planification
de la Transition Ecole Vie Active (TEVA)

Ariane Godbout, Chef de programmes

Le 4 juin denier se tenait dans la région de Québec, la journée de réflexion sur la TEVA, organisée par le Comité d’adap-
tation de la main-d'oeuvre (CAMO) pour personnes handicapées. Cette journée avait pour but de partager les initiatives
de certains intervenants de différents réseaux afin d'intégrer la pratique de la planification TEVA dans les milieux de tra-
vail, de facon quotidienne. Nous savons tous que |'étape du passage a la vie adulte comporte plusieurs défis. C'est
pourquoi, il est primordial de planifier et de bien préparer ces jeunes étudiants, qui seront les adultes de demain.

A travers I'ensemble des ateliers, un message important était au coeur des initiatives. Il faut prendre le temps de bien
préparer cette transition et d'identifier les conditions gagnantes pour faciliter ce passage, avec I'ensemble des parte-
naires gravitant autour de I'éléve. Les intervenants du milieu scolaire ont été identifiés comme des leaders au sein de
cette action, mais avec une collaboration étroite des intervenants de différents réseaux (Santé, Emploi, Communautaire
etc.).

Chaque personne qui croit en la TEVA est appelée a faire des actions dans son milieu pour augmenter cette pratique
au sein de nos établissements. Encore peu de gens planifient cette transition. C'est donc avec I'implication de chacun
que ces jeunes pourront vivre une expérience enrichissante et étre des citoyens a part entiere.

Finalement, cette journée a permis aux intervenants de renommer aux décideurs présents sur place (OPHQ, MELS,
MSSS, MEQ) leurs préoccupations et leurs souhaits afin de permettre une future transition a la vie adulte réussie pour
les jeunes vivant avec un handicap.

Des étudiants du secondaire rendent
hommage a des enfants dysphasiques

Contes sur mesure est un projet éducatif, multidisci-
plinaire, de I'école secondaire Horizon jeunesse de Laval,
dont le but est de démystifier la « différence ». Il s'inscrit
en toile de fond de I'enseignement prodigué dans
plusieurs matieres de I'école. Chaque année fait naitre
un nouveau theme. Pour I'année scolaire 2006-2007, |'u-
nivers de douze enfants dysphasiques fréquentant les
classes de langage du Centre amis des mots (CAM) de la
Commission scolaire de Montréal a inspiré éleves et
professeurs d'Horizon jeunesse. Une piéce de théatre,
des poémes, des chansons, des contes, des livres et des
marionnettes ont été créés a l'intérieur de ce projet.

Le talent de quelques 500 éléves de la 3¢ a la 5°
secondaire de |'école Horizon Jeunesse a été mis a con-
tribution a travers tout un processus créatif. La direction
du Centre de réadaptation Marie Enfant (CRME) et une
équipe de professionnelles du CRME, oeuvrant au CAM,
en partenariat avec les enseignants de ce méme centre,
ont soutenu des enseignantes de |'école Horizon
jeunesse de Laval dans la cueillette d'information portant
sur la dysphasie, ses manifestations et ses répercussions
sur la vie quotidienne des jeunes dysphasiques et de
leurs proches.

Les membres de la troupe Contes sur mesure ont eu
I'occasion de présenter le fruit de leur collaboration aux
enfants du CAM. lls ont également offert a leurs douze
« muses » un livre, fabriqué a la main, illustrant le conte
écrit tout spécialement pour eux. Finalement, dans le
cadre de la Semaine québécoise des personnes handi-
capées, le CRME a recu parents et professionnels pour
assister a trois représentations du conte Cunes tu
niquecha, fruit de la théatralisation des différents contes.

Les étudiants dé-sireux de
se fami-liariser avec la clien-
tele du CRME ont égale-
ment animé les salles
d'attente en effectuant des
lectures aux enfants présents.

D'autres encore ont eu
I'opportunité de lire un conte au chevet d’enfants. Pour
couronner le tout, une magnifique exposition de marion-
nettes, poémes, textes de chansons et livres était présen-
tée dans le hall d’entrée du CRME.

Grace au projet Contes sur mesure, douze jeunes
dysphasiques d’'une classe primaire de langage ont eu la
chance d'agir comme principale source d'inspiration d'un
processus créatif, de devenir le héros de leur propre
histoire! Dans le cadre du processus de création, les
enfants ont eu a fournir aux enseignants un dessin
témoignant de leur réalité. lls ont eu a parler de leurs
peurs et leurs défis a d'autres jeunes. Leurs parents ont
eu a remplir un questionnaire faisant état des préférences
et des intéréts de leur enfant. Des enseignants ainsi que
certains éléves de |'école Horizon Jeunesse ont aussi créé
un document vidéo avec les enfants dysphasiques afin de
nourrir les autres éléves de |'école dans leur démarche de
création. Bref, il s'agit la d'un projet innovateur qui
favorise chez nos jeunes le développement d'un senti-
ment de fierté individuel et collectifl Un exemple a
retenir!

Derniérement, le CR Marie Enfant s'est mérité le Grand
Prix Judith-Plante-Catégorie innovation en communica-
tion- de |'Association des établissements en réadaptation
en déficience physique du Québec (AERDPQ) pour le
projet Contes sur mesure.




processus cle réadaptation

Céline Martin, éducatrice spécialisée
Maryse Cloutier, coordonnatrice clinique
Programme de neurotraumatologie

L'adolescent victime d'un accident grave ou d'une ma-
ladie aigué voit, du jour au lendemain, sa vie
chamboulée. Plusieurs des habitudes de vie, qui jusqu'a
présent faisaient partie de son quotidien, sont main-
tenant difficiles, voire impossibles a réaliser. Pour lui per-
mettre de reprendre graduellement le contréle de sa vie,
I"équipe du Programme de neurotraumatologie’ cherche
a l'impliquer dés le début de son processus de réadapta-
tion dans toutes les décisions qui le concerne. Chaque
étape du processus de réadapta-
tion (la priorisation des besoins et \
attentes du client, |'évaluation, la
transmission des résultats, le plan
d'intervention interdisciplinaire
(PIl) et l'intervention), est une
occasion pour les membres de
I"équipe multidisciplinaire d'é-
changer avec le jeune et ses pa-
rents sur les progres réalisés et
les aspects qui peuvent encore
étre améliorés.

Le processus mis de I'avant au programme est le suivant :
durant la semaine qui précede la rencontre du plan d'in-
tervention, un intervenant de I'équipe effectue une ren-
contre avec I'adolescent afin de prendre connaissance de
ses besoins et attentes en matiere de réadaptation. ||
s'agit donc d’une rencontre qui permet d'identifier, avec
lui, les habitudes de vie qu'il souhaite prioritairement par-
faire ou se réapproprier. Depuis peu, I'équipe ado du
programme NT utilise, pour systématiser cette cueillette
de besoins, un nouvel outil : le PAPI (voir encadré intitulé
Le PAPI en bref...).

Le PAPI permet une participation active du jeune dans
son processus de réadaptation. L'utilisation clinique de
cet outil nous a aussi permis de constater que cet exerci-
ce de cueillette de besoins permet a |'équipe de
connaitre la perception que l'adolescent a de lui-méme
et de prendre le pouls de ses projets a moyen et a long
terme.

Certains adolescents sont en mesure de compléter seul,
la version courte. Toutefois, un accompagnement peut
étre facilitant pour la compréhension des énoncés,
surtout lorsque les atteintes cognitives sont importantes.
Des exemples peuvent également lui étre présentés pour
faciliter la compréhension et un soutien peut étre
apporté pour formuler clairement les réponses. Qu'il
doive y répondre seul ou avec |'aide d'un intervenant, les
priorités que |'adolescent souhaite atteindre sont re-
groupées sur une feuille-synthése avec |'aide d'un inter-
venant. Ainsi, il n'a pas le stress d'avoir a s'en rappeler
avec précision au moment du plan d'intervention.

Brian en compagnie de son équipe de
professionnels du CR Marie Enfant
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Une fois la cueillette de données effectuée, les priorités
d'intervention de |'adolescent sont transmises a I'équipe.
Les évaluations disciplinaires qui s'en suivent servent
notamment a identifier les facteurs personnels et envi-
ronnementaux qui entravent la réalisation des habitudes
de vie privilégiées par I'adolescent.

Avant la rencontre de PIl, le jeune est informé du
déroulement de la réunion : quels seront les participants,
quel est le but de la discussion, etc. Le moment venu, il
participe selon son choix? et ses capacités
(fatigabilité, concentration, etc.) a cette
rencontre : il peut y étre du début a la fin, y
faire une courte présence ou encore, y
déléguer ses parents. Chaque priorité
émise par I'adolescent est discutée en pre-
mier lieu, puis, les priorités des parents
sont abordées. La rencontre se conclut sur
les moyens a mettre en place pour attein-
dre des objectifs ciblés par le jeune et sa
famille. Peu aprés la rencontre, I'adolescent
lit son plan d'intervention et le signe afin de
donner son accord. La méme procédure sera répétée a
chaque plan d'intervention.

Cette démarche, fondée sur
une philosophie d'appropria-
tion et d’'autodétermination,
aide |'adolescent a se mobi-
liser vers des buts concrets, qui
sont les siens. L'équipe ado du
programme  NT  constate
d'ailleurs avec plaisir que les
adolescents prennent la procé-
dure trés au sérieux. Etant par-
tie prenante de lI'ensemble de
la démarche, I'adolescent sem-
ble s'impliquer davantage lors
des thérapies et, de facon
générale, il a une participation
plus active dans tout son
processus de réadaptation. I
s'y sent respecté et sait que I'équipe lui donne un réle
central dans toutes les décisions qui le concernent.

Brian, un adolescent qui
fréquente le CR Marie
Enfant, accompagné de
son frére qui I'encourage
dans sa réadaptation

' Le Programme de neurotraumatologie accueille des jeunes
ayant subi une lésion cérébrale (TCC, AVC, tumeur, etc.), une
|ésion médullaire ou une blessure orthopédique grave.

2 Le Code civil du Québec ainsi que la loi sur les Services de
santé et des services sociaux apportent des précisions con-
cernant le consentement aux soins et la participation au plan
d'intervention des adolescents de 14 ans et plus (a lire dans
le présent numéro du Capteur d'idées : le consentement aux
soins et services : cinq cas pratiques par Anne De Ravinel)‘




Joanne Bélanger, agente de planification, programmation, recherche

Maryse Cloutier, coordonnatrice clinique
Céline Martin, éducatrice spécialisée

Le PAPI, dont I'acronyme signifie « préparation au plan
d'intervention », est un outil qui a été développé dans le
but de systématiser la cueillette d'informations préa-
lables au plan d'intervention interdisciplinaire (PIl).
Lobjectif du PAPI est de prendre connaissance des
besoins et attentes prioritaires du jeune en regard des
activités et des réles sociaux qu'il privilégie. Il con-
tribue, en ce sens, a I'application d'une approche centrée
sur le client ainsi que des principes d'appropriation et
d'autodétermination. Le PAPI s’inspire notamment des
habitudes de vie (HDV) énoncées dans Cadre conceptuel
du processus de production du handicap (PPH).

Deux clientéles sont actuellement ciblées par le PAPI :
les enfants et les adolescents.

Pour chacune de ces deux clientéles, trois outils sont
disponibles :

e PAPI version longue
e PAPI version abrégée
* PAPI version courte

PAPI version longue et abrégée

Le PAPI, version longue et abrégée, doit étre passé sous
la forme d’entrevue semi-directive par un intervenant de
réadaptation. Le questionnaire comprend six sections et
vingt et une sous-sections représentant diverses habi-
tudes de vie (prise des repas, préparation des repas,
etc.).

Pour chaque sous-section (ou HDV), une question permet
tout d'abord d'ouvrir la discussion avec le jeune (et sa
famille) concernant les obstacles, les facilitateurs et les
difficultés rencontrés lorsqu'ils accomplissent |'habitude
de vie. Dans la version longue, des sections complémen-
taires peuvent étre complétées au besoin.

La sous-section conclut par une question qui permet de
savoir si « Oui » ou « Non » I'adolescent (ou sa famille)
souhaite obtenir de I'aide pour améliorer la réalisation de
I'habitude de vie dont il est question. Au besoin, deux
questionnaires distincts (I'un pour |'adolescent et |'autre
pour le parent) peuvent étre remplis.

Pour chaque question ou I'adolescent a répondu « Oui »,
il faut préciser le niveau de priorité en encerclant le
chiffre correspondant, selon I'échelle suivante : 1-Trés
prioritaire ou important, 2- Assez prioritaire ou impotant,
3- Peu prioritaire ou important. Une fois le questionnaire
rempli, une page intitulée « Ordonnancement des
besoins identifiés par I'usager et sa famille » permet de
récapituler les besoins énoncés par |'adolescent (et sa
famille) tout au long de I'entrevue et de les mettre en
ordre de priorité. Une copie de cette page lui est remise.
Lors de la rencontre de PIl, ces priorités feront |'objet
d'un objectif d'intervention interdisciplinaire.

PAPI version courte

Le PAPI version courte se présente sous forme de dé-
pliant ou sont reprises |'ensemble des HDV abordées
dans la version longue. Cependant, le questionnaire est
exclusivement constitué de questions fermées, a savoir, si
le jeune souhaite « oui » ou « non » obtenir de I'aide pour
favoriser la réalisation de I'HDV et le niveau de priorité.
La version courte peut étre complétée par I'usager (et sa
famille) avec ou sans l'accompagnement d'un inter-
venant. Elle peut également étre utilisée pour effectuer
des relances téléphoniques lors du suivi long terme.

(Note : Le PAPI a été développé au CR Marie Enfant par
Joanne Bélanger et Julie Vaillancourt en collaboration
avec une vingtaine d'intervenants de |'organisation. Il a
été l'objet d'une présentation au Congrés « Grandir en
réadaptation » derniérement a |'Hétel Hilton Bonaven-
ture de Montréal.

Taux d’incapacité selon l'age,
population du Québec, 2001

Population estimée | %
0-4 ans 4 630 1,3
5-9 ans 11 300 2,5
10-14 ans 10 960 2,4
15-24 ans 22 840 2,4
25-34 ans 31720 35

"Excluant le Yukon, les Territoires du Nord-Ouest et le Nunavut. D0 a
I'arrondissement des chiffres, la valeur peut différer en pourcentage des
données présentées sur le tableau précédent

Source : Enquéte sur la participation et les limitations d'activités 2001,
Statistique Canada.

Traitement : Institut de la statistique du Québec. 2006

Tiré de : « L'incapacité et les limitations d'activités au Québec. Un por-
trait statistique a partir des données sur I'Enquéte sur la participation et
les limitations d'activités 2001 (EPLA) ». 2006.
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