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Introduction

Cet aide-mémoire a été produit dans la foulée de la publication du Guide de pratique : 'autonomie
des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle, paru en décembre 2019. Cet outil
de transfert de connaissances a été concu pour soutenir les milieux de pratique et faciliter la mise en
oeuvre des recommandations contenues dans le guide de pratique.

Le guide de pratique

Plusieurs documents phares ont été publiés au Québec ces derniéres années afin d'orienter 'offre de
service a l'intention des personnes présentant une déficience intellectuelle (D), dont :

La politique gouvernementale A part entiére : pour un véritable exercice du droit a l'égalité (OPHQ,
2009), qui convie tous les acteurs publics et privés de la société a soutenir la participation sociale
des personnes présentant une déficience.

Le Cadre de référence pour l'organisation des services en déficience physique, déficience intellectuelle et
trouble du spectre de I'autisme, publié par le ministére de la Santé et des Services sociaux en 2017,
qui réaffirme la nécessité de consolider I'intégration des soins et des services.

Cette derniere publication ainsi que les travaux en cours au MSSS sur la gamme de services pour les
personnes ayant une déficience viennent promouvoir la notion d’intégration des soins et des services
et définir un modele d'organisation de services qui soit le plus prés possible des personnes et des
milieux de vie dans lesquels elles évoluent. Les besoins des personnes ayant une déficience constituent
le fondement des orientations qui motivent une transformation du réseau de la santé et des services
sociaux.

Devant la rareté des ouvrages de référence visant a guider l'intervention auprés des enfants et des
adolescents’ qui présentent une DI, l'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
(INESSS) s'est vu confier le mandat de produire un guide de pratique portant sur le développement de
I'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle et le soutien de leurs
parents a cet égard.

Ce guide, réalisé en collaboration avec les différentes parties prenantes concernées, peut étre consulté

dans la section Publications du site inesss.qc.ca.

1. Le masculin est employé dans ce document dans le seul but d’alléger le texte.
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Objectif et portée du guide de pratique

Lobjectif de ce guide de pratique est de favoriser une prise de décision éclairée et partagée entre
les jeunes agés de 6 a 21 ans qui présentent une DI, leurs parents et les intervenants quant aux
interventions a mettre en place pour améliorer I'autonomie des jeunes. Pour ce faire, il propose des
recommandations basées sur des interventions reconnues comme efficaces pour développer leur
autonomie et soutenir les parents a cet égard.

Le guide porte sur les éléments suivants :
les jeunes de 6 a 21 ans présentant une DI et leur famille;

|'autonomie dans la réalisation des habitudes de vie, comme elle est définie dans le Modéle de
développement humain — Processus de production du handicap (MDH-PPH);

les interventions pour lesquelles des résultats portant sur l'efficacité ont été rapportés dans la
littérature scientifique;

la troisieme étape du processus clinique, soit l'intervention. Cette étape fait suite a celles de
I'évaluation et de la planification des interventions. Par conséquent, le choix des interventions doit
s'appuyer sur une évaluation effectuée en conformité avec les champs d'exercice et les activités
réservées des professionnels. Ce choix doit également respecter les besoins et les priorités
exprimés par le jeune et ses parents.

FIGURE 1
Processus clinique

Mesure
de l'atteinte
des objectifs

Planification
Evaluation ©—> des
interventions

Interventions
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Méthodologie

Les recommandations émises dans ce guide résultent du croisement des données scientifiques,
expérientielles et contextuelles provenant des huit sources décrites dans la figure suivante.

FIGURE 2
Les sources de données
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Les recommandations ont été validées et bonifiées dans le cadre d'un processus itératif et délibératif
réalisé en collaboration avec les membres du comité consultatif.

Une appréciation du niveau de preuve des résultats portant sur l'efficacité des interventions a été
réalisée. Cette appréciation repose sur le jugement de l'ensemble des données scientifiques selon
quatre criteres, soit : les propriétés méthodologiques des études, la cohérence et I'impact clinique
des résultats ainsi que la possibilité de généraliser ces résultats a la population concernée. Un niveau
de preuve élevé, modéré ou faible a ainsi été attribué aux résultats qui concernent l'efficacité des
interventions.

Résultats

Les travaux ont fait ressortir 7 principes généraux d’intervention devant étre pris en considération
et 30 recommandations. Ces recommandations visent a améliorer I'autonomie du jeune dans la
perspective d'encourager son autodétermination et sa participation sociale ainsi que de favoriser
I'implication de son entourage. De plus, des ressources utiles ont été repérées.

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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Aide-mémoire

Publics cibles

Cet aide-mémoire s'adresse tout particulierement aux éducateurs spécialisés, psychoéducateurs,
superviseurs cliniques et gestionnaires qui ceuvrent auprés des jeunes présentant une DI et de leur
famille. Les professionnels du réseau de la santé et des services sociaux, tout comme les intervenants
du secteur de l'éducation et ceux du milieu communautaire, peuvent aussi trouver utiles les
recommandations, les interventions et les ressources suggérées.

Contenu

Ce document se veut un outil a la fois pratique et convivial, tant dans sa version numérique interactive
que dans celle imprimée. Il présente :

> les valeurs et les principes généraux d'intervention;
» une fiche pour chacune des 12 habitudes de vie :

Chaque fiche comporte cinq sections :

une section inti- les éléments a les résultats sur | les recommanda- une liste de
tulée « Pourquoi | considérer dans l'efficacité des tions ressources utiles
favoriser l'auto- | la planificationde | interventions

nomie dans cette | l'intervention et le niveau de

habitude de vie » preuve

A NOTER : lordre de présentation des habitudes de vie correspond & celui proposé dans le MDH-PPH. Ce classement n'indique pas
un ordre de priorité clinique.

» trois recommandations applicables, en tout ou en partie, a I'ensemble des habitudes de vie:

* les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans l'analyse appli-
quée du comportement (AAC)

* lerecours a un support technologique

* lesinterventions auprés des parents

Aide-mémoire | Guide de pratique : I'autonomie des jeunes de 6 & 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
4



© Table des matiéres

des définitions et des concepts clés;

la description du Modéle de développement humain - Processus de production du handicap
(MDH-PPH);

la description des activités comprises dans chacune des 12 habitudes de vie.

Légende des pictogrammes utilisés dans les recommandations
Des recommandations qui concernent soit le jeune, ses parents, le jeune et ses parents ou sa famille :
e e 020 o
() Q QO
Y | WY
le jeune le jeune et les parents le jeune
ses parents et sa famille

Deux pictogrammes désignent les cibles d’intervention et les moyens d’intervention :

@ 5

Cibles d'intervention moyens d'intervention

Des recommandations applicables, en tout ou en partie, a I'ensemble des habitudes de vie :

e % it
les techniques d'intervention le recours a un support les interventions
comportementale telles que celles technologique aupres des parents

utilisées dans I'analyse appliquée
du comportement (AAC)

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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Valeurs et principes

Valeurs

Ces travaux s'appuient sur la Convention relative aux droits de I'enfant des Nations Unies [Nations Unies,
1989] et sur les valeurs universelles énoncées par I'Organisation mondiale de la santé (OMS) en 2004
dans la Déclaration de Montréal sur la DI [Organisation mondiale de la santé, 2004], soit :

>

4
>
>

la dignité;
|'autodétermination;
I'égalité;

la justice sociale.

lIs reposent également sur le principe que toute personne:

>

>

peut apprendre et se développer tout au long de sa vie;

est un interlocuteur valable dans un rapport égalitaire, et qu'elle peut influencer et mettre en
question les positions des intervenants;

doit étre considérée comme un citoyen a part entiere, qui a les mémes droits et les mémes
obligations que tout autre individu, et qu'il lui est reconnu la possibilité de s'autodéterminer dans
les divers domaines de sa vie;

doit voir son identité culturelle, religieuse et sexuelle respectée;

doit étre soutenue pour qu'elle puisse s'engager activement dans tous les domaines de sa vie, en
fonction a la fois de ce qu'elle peut et de ce qu'elle veut faire.

Principes généraux d’intervention

Les travaux ont permis de mettre en lumiére sept principes généraux d'intervention qui devraient étre
pris en considération par les intervenants et les professionnels qui ceuvrent aupres des jeunes ayant une
Dl et de leur famille.

>

Centrer l'intervention sur le jeune dans le but de favoriser son autodétermination et son pouvoir
d'agir.

Maintenir un partenariat jeune - parents - intervenants.

Appuyer les interventions sur une évaluation effectuée en conformité avec les champs d'exercice
et les activités réservées.

Aide-mémoire | Guide de pratique : I'autonomie des jeunes de 6 & 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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> Travailler dans la perspective d’'un continuum des pratiques de collaboration interprofession-
nelle.

»  Sappuyer sur différentes théories du développement de l'enfant et de I'adolescent pour
orienter le choix et la mise en ceuvre des interventions.

> Proposer des défis d'apprentissage réalistes et tenir compte des caractéristiques liées a la DI.
»  Cultiver la collaboration intersectorielle.

De plus, le guide rappelle I'importance de la formation continue et du soutien clinique des interve-
nants, dans le but d’assurer le développement de leurs compétences et de leurs habiletés d'inter-
vention aupres des jeunes et de leur famille.

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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DES RECOMMANDATIONS POUR
AMELIORER L'autanamie DES
JEUNES DE 6 A 21 ANS

DANS LA wéalisatian DES

12 HABITUDES DE VIE

DU MDH-PPH
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COMMUNICATION I-|I)AEITUDE

Comprend des habitudes quant a la communication orale et corporelle du VI E
jeune, la communication écrite et la télécommunication.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA COMMUNICATION

> Lacommunication est une compétence transversale qui favorise la réalisation de I'ensemble des habitudes
de vie, en plus détre indissociable du développement et du maintien des relations interpersonnelles.

> La capacité de communiquer permet au jeune de produire un effet sur son environnement, ce qui favorise
son intégration sociale. 2

> Plusieurs personnes qui présentent une DI éprouvent des difficultés de communication. Il est estimé
quentre 4 % et 12 % des jeunes ayant une DI légere et plus de 90 % des éleves ayant une DI sévere ont
besoin d'une aide technique a la communication.

> Selon les parents et les intervenants sondés, l'intervention visant a améliorer la communication est la 3
principale priorité d'intervention, particulierement chez les enfants de 6 a 12 ans.

> Les difficultés a communiquer augmentent les risques de développer des troubles de comportement et
de santé mentale. 4

Ces informations confirment la pertinence de développer les habiletés de communication chez les jeunes
présentant une DI, afin de favoriser leur autonomie et leur bien-étre.

5
a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

Pour choisir les interventions visant a améliorer la communication, incluant celles qui nécessitent le recours
a une aide technique, il est important d'effectuer une évaluation multidisciplinaire. 6

» Llautonomie dans la communication est fréquemment favorisée par I'utilisation de différents modes de
communication (p. ex. oral, gestuel, écrit), qui peuvent étre assistés ou non par une aide technique.

> Il est égalementimportant de coordonner les interventions en tenant compte des différents milieux de vie -
dujeune.

Pour le jeune qui a besoin d’une aide technique a la communication

» Lengagement des adultes de tous les milieux, I'accés en tout temps a l'aide technique, le travail

multidisciplinaire, le soutien technique et la formation sont des facteurs qui facilitent I'utilisation d'une aide 8
technique.

> Lesbénéficesdesaidestechniquesalacommunication avec technologie vont au-dela de lacommunication.
Elles permettent aussi d'améliorer l'estime de soi, de diminuer lisolement du jeune et les frustrations 9
associées.

« EFFICACITE DES INTERVENTIONS 10

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

» Uneintervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du comporte-

ment avec |'utilisation d'une aide technologique est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation 11
de I'nabitude de vie - communication chez les jeunes de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve :
élevé).

» Le systéeme Picture Exchange Communication System (PECS) est efficace pour augmenter les habiletés de
communication chez les jeunes de 6 a 21 ans présentant une DI avec un trouble du spectre de I'autisme 12

(TSA) (niveau de preuve : modéré).

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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HABITUDE DEVIE 1 | COMMUNICATION

» Uneintervention incluant un dispositif a sortie vocale est efficace pour augmenter les habiletés de commu-
nication chez les jeunes de 6 a 21 ans présentant une DI avec un TSA (niveau de preuve : modéré).

» Uneintervention incluant une autre aide a la communication de basse technologie comme des images ou
des photos, mais qui ne suit pas le systeme PECS est efficace pour augmenter les habiletés de communica-
tion chez les jeunes de 6 a 21 ans présentant une DI avec un TSA (niveau de preuve : faible).

» Une intervention de type TEACCH est peu efficace pour augmenter les compétences en communication
pour les étudiants de plus de 16 ans présentant une DI sévere (niveau de preuve : faible).

» Laformation etl'encadrement de jeunes au développement neurotypique, jumelés avec des jeunes présen-
tant une DI dans le but de favoriser la communication et les interactions sociales ne sont pas efficaces pour
augmenter la communication expressive et réceptive pour les jeunes de 10 a 21 ans présentant une Dl avec
ou sans un TSA (niveau de preuve : modéré).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA COMMUNICATION

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
derniéres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations.

it

R1.1 Lejeune et sa famille devraient étre outillés dés I'enfance afin que le jeune
développe notamment les compétences suivantes :

» produire un message efficace (p.ex. répondre par oui ou non, faire un choix, faire une demande,
communiquer ses besoins et désirs, choisir et transmettre I'information appropriée en fonction
de lintention de communication et de l'interlocuteur);

» comprendre un message (p. ex. suivre des consignes, une routine, un horaire) ou une question;

» entrer en contact avec les gens de facon appropriée (p. ex. manifester de l'intérét, réagir aux
questions et commentaires d'autrui);

» participer a un échange en dyade ou en groupe (p. ex. amorcer, maintenir et terminer un
échange, s'ajuster au contexte);

» faire face aux situations de communication non réussies (p. ex. le message est incompris);

» utiliser différents médiums de communication (p. ex. téléphone, messagerie texte, courriel,
réseaux sociaux).

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées a
I'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

L'utilisation combinée de plusieurs modes de communication (p. ex. oral, gestuel, écrit) devrait étre
favorisée pour la communication expressive et réceptive, méme si le jeune utilise partiellement le
langage oral (p. ex. signes appris, gestes naturels, langage écrit, supports imagés, aides techniques
de basse et de haute technologie).

Le jeune devrait se voir offrir le maximum d'occasions de communiquer dans tous les milieux de
vie qu'il fréquente (p. ex. : par le jeu, en modifiant les conditions de I'environnement).

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée
du comportement devraient étre employées pour développer les compétences du jeune en

communication. @ m
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HABITUDE DEVIE 1 | COMMUNICATION

POUR LE JEUNE QUI A BESOIN D’UNE AIDE A LA COMMUNICATION

[ X ]
'r.,i' R1.2 Lejeune et safamille devraient étre soutenus par une équipe multidisciplinaire
) dans le choix des types d’aides a la communication :

» la communication sans aide technique (p. ex. langage oral, gestes naturels, signes appris);

» la communication avec aide technique sans technologie (p. ex. objets symboliques, tableaux

/ de communication avec des images ou des pictogrammes ou utilisant le langage écrit,
@ systeme PECS);

» la communication avec aide technique de basse technologie (p. ex. appareils avec voix 2
enregistrée de type BIGMack, GoTalk) ou de haute technologie (p. ex. tablettes tactiles ou
téléphones intelligents équipés avec un logiciel spécialisé pour la communication orale).

Les modes (p. ex. oral, gestuel, écrit) et les aides techniques a la communication choisis devraient
/ étre disponibles en tout temps et leur utilisation devrait étre généralisée, afin de permettre une 3
@ communication expressive et réceptive efficace dans les différents milieux que fréquente le jeune.

4
(] Le jeune et sa famille devraient étre outillés dés I'enfance afin que le jeune développe
A Q notamment les compétences nécessaires a l'utilisation d’une aide technique a la
() ' communication :
5

» connaltre et comprendre le contenu de l'aide a la communication (p. ex. images et leur
signification);

v

manipuler adéquatement 'aide a la communication (p. ex. déplacer un curseur, « naviguer »

@ entre les différentes pages ou tableaux de communication); 6

» faire face aux imprévus (p. ex. bris, oubli de matériel);

» contribuer a I'adaptation des contenus de 'aide a la communication, selon Iévolution des
besoins développementaux. /

quée du comportement devraient étre employées pour développer la capacité a utiliser une aide

3 la communication. @ m 8
(@ W RESSOURCES UTILES 9

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne : 10

K Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appli-

» le Programme ministériel des aides techniques a la communication (PMATCOM), accessible aux jeunes
qui ne fréquentent pas 'école;

le Centre de partage d’expertise en intervention technocliniqgue (CPEITC); 1

un guide de 'OPHQ sur le parcours scolaire pour les parents d'un enfant handicapé.

12

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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HABITUDE

DE

VIE

DEPLACEMENTS

Comprend des habitudes relatives aux déplacements du jeune dans son
environnement immédiat et ceux effectués a I'aide de moyens de transport.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES DEPLACEMENTS

>

>

Lautonomie dans les déplacements permet au jeune, notamment :

e de participer a des activités qui se déroulent dans la communauté, comme fréquenter I'école, aller au
travail ou participer a des activités de loisirs avec ses amis;

* de visiter des membres de sa famille ou des amis;
 d‘aller au magasin pour y faire des achats personnels.

'autonomie dans les déplacements facilite I'inclusion sociale et la possibilité d'exercer des réles sociaux
valorisés.

Pour les jeunes, se déplacer seuls dans leur environnement est prioritaire. Les parents n'arrivent pas toujours
a répondre aux demandes de déplacements de leur enfant, en particulier pour les activités se déroulant a
I'extérieur de I'école, ce qui peut causer des tensions a la maison et des insatisfactions chez le jeune.

L'autonomie du jeune dans ses déplacements peut alléger le fardeau parental.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE L'INTERVENTION

>
>

L'enseignement des compétences en matiere de déplacements est conseillé des I'enfance.

Ces compétences doivent inclure l'apprentissage de certains comportements sécuritaires et des habiletés
sociales de base, par exemple :

* serepérer dans l'environnement et connaitre son adresse;
* garder la ceinture de sécurité bouclée dans le véhicule et ne pas ouvrir la portiere pendant qu'il est en
marche;
* avoirdesinteractions appropriées avec les autres et réagir adéquatement aux conduites non appropriées
d'autres personnes lors des déplacements.
Les parents peuvent étre inquiets pour la sécurité de leur enfant lors de ses déplacements. C'est pourquoi

les parents et les intervenants devraient rechercher un équilibre entre le besoin d'autonomie du jeune et
sa sécurité.

La sensibilisation et la formation des conducteurs d'autobus et de taxi sur les techniques de communication
et d'interaction avec les personnes présentant une DI peuvent faciliter la mobilité, la sécurité et l'inclusion
sociale des jeunes.

% EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont::

» Des interventions incluant des stratégies d'intervention variées (pratique en contexte réel, simulation, uti-

lisation de la réalité virtuelle ou de la réalité augmentée, application sur un dispositif technologique por-
tatif, utilisation du multimédia [vidéos]) sont efficaces pour améliorer les compétences en déplacements
pédestres, en sécurité pédestre, en reconnaissance de repéres et en utilisation des transports en commun
chez les jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : modéré).

Une intervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du compor-
tement est efficace pour favoriser 'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - déplacements des
jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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HABITUDE DE VIE 2 | DEPLACEMENTS

Q RECOMMANDATION POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES DEPLACEMENTS

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces derniéres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

R2.1 Le jeune et safamille devraient étre outillés des I'enfance afin que le jeune 1

00 o
O Q développe notamment les compétences suivantes (p. ex. pédestres, en voiture, dans le
() ' transport scolaire et dans le transport en commun) :

v

se repérer et sorienter dans l'environnement intérieur et extérieur;

» serepérer dans le temps;

» reconnaitre les symboles liés a la signalisation routiére (p. ex. arrét, feux de signalisation) et s'y
conformer; 3

» respecter les regles de sécurité;

@/' » adopter des comportements sécuritaires et socialement acceptables dans les transports (p. ex.
demeurer silencieux, respecter l'intimité des autres passagers); 4

» savoir demander de I'aide de fagcon sécuritaire et faire face aux imprévus (p. ex. qui contacter
en cas d'urgence).

A partir de I'adolescence, les compétences visées incluent également : 5
» connaitre et utiliser les transports en commun;

» planifier ses déplacements et respecter cette planification.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse 6
Yz appliquée du comportement, d’autres interventions pourraient étre considérées pour développer
;a\ les compétences du jeune dans les déplacements, tels que I'utilisation de la réalité virtuelle ou
de la réalité augmentée, I'utilisation d'applications sur un dispositif technologique portatif ou

I'utilisation du multimédia (vidéos). g
()
(@ W RESSOURCES UTILES 3

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité nont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles enligne :

» le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches, de
I'OPHQ. Il présente, entre autres, les mesures disponibles pour répondre a différents besoins concernant le
transport;
| . e . o : 10
» le guide Lapprentissage du transport en commun a l'intention des intervenants qui travaillent auprés
des personnes ayant une déficience intellectuelle;
» le cahier dinformations Youth Kit Keeping It Together™ permet aux jeunes de prendre le controle de leurs 1
informations personnelles, de développer une compréhension plus profonde d'eux-mémes et de leurs
capacités (en anglais seulement).
12
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! TUDE NUTRITION
DE

VI E Comprend des habitudes relatives au régime alimentaire du jeune, a la préparation
des aliments et aux repas.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA NUTRITION

1 » L'autonomie dans la nutrition a des retombées positives sur plusieurs autres habitudes de vie du jeune,
dont:
e ['habitation, puisqu'elle lui permet de se faire un repas en I'absence de ses parents;
2 e le travail, lorsque le milieu s'attend a ce qu'il prenne sa pause repas de facon autonome.

» Une alimentation saine est particulierement importante pour les jeunes présentant une DI car ils sont de
1,54 a 1,80 fois plus a risque de surpoids et d'obésité que les autres jeunes du méme age.

» Lanutrition est une préoccupation importante pour les familles concernées par la sélectivité alimentaire, les
allergies alimentaires ou le diabéte chez le jeune.

» Lacces a une alimentation saine et la préparation de repas constituent des défis majeurs pour les jeunes
adultes qui présentent une DI.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

5 » La formation des jeunes et des parents favorise I'adoption d'une alimentation saine, adaptée aux
caractéristiques et aux préférences du jeune, ainsi que la participation de ce dernier a la réalisation de
recettes a la maison.

> Lesorganismes qui soutiennent les personnes handicapées et les collectivités peuvent favoriser I'autonomie
6 dans la nutrition par différentes activités, telles que des cours de cuisine, de I'accompagnement et de
I'entraide pour faire I'épicerie ou préparer des repas-partage.

> Les parents aimeraient qu'une évaluation interdisciplinaire de leur enfant soit réalisée régulierement, de
maniere a ce que les probléemes émergents en lien avec la nutrition soient détectés et considérés dans le
7 plan d'intervention.

» Lutilisation d'un support technologique, tel qu'une tablette ou un téléphone intelligent, pour favoriser la
réalisation des taches de la vie quotidienne est appréciée par les jeunes et les intervenants. Le choix du
support peut varier en fonction notamment des taches a réaliser et de I'environnement.

8
« EFFICACITE DES INTERVENTIONS
9 Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :
» Une intervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du compor-
tement est efficace pour améliorer 'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - nutrition chez les
10 jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention visant a outiller les parents a partir d'une formation au sujet des techniques telles que
celles utilisées dans I'analyse appliquée du comportement, soit le modelage, le soutien au découpage de la
tache et la rétroaction en contexte réel, est efficace pour améliorer I'autonomie de I'enfant dans les activités

n lices a la préparation de repas (p. ex. faire une recette, dresser la table), chez les jeunes agés de 6 a 9 ans
présentant une DI modérée (niveau de preuve : faible).

12
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HABITUDE DEVIE 3 | NUTRITION
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ﬂ RECOMMANDATION POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA NUTRITION

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations.

R3.1 Lejeune et safamille devraient étre informés des principes d’une alimentation 1
saine et outillés dés I'enfance afin que le jeune développe notamment les compétences

i

» salimenter de facon la plus autonome possible, avec de l'aide si nécessaire;

» controler la quantité de nourriture et de liquide ingérés;

» adopter des comportements attendus a table (p. ex. utiliser les ustensiles, rester assis, manger

la bouche fermée, ne pas cracher);

participer au choix et a la préparation des aliments pour ses collations et ses repas;

participer aux taches entourant le repas (p. ex. dresser la table et la débarrasser apres le repas);

4
>
» participer a la préparation des repas;
>

4
/ utiliser les services de restauration et les machines distributrices, au besoin.
@ A partir de I'adolescence, les compétences visées incluent également : 5
» utiliser les principes d'une alimentation saine;
» planifier des menus;
» planifier et utiliser une liste d'épicerie; 6
» acheter des aliments;
> préparer des repas;
» utiliser les appareils électroménagers de fagon sécuritaire; /
» conserver des aliments et les restes de fagon sécuritaire.
Y Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans Ianalyse 8
appliquée du comportement devraient étre employées pour développer les compétences du
jeune dans la nutrition. @ m
9

(@ ¥ RESSOURCES UTILES

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacite 10
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne :

>
>
>

le Guide alimentaire canadien:

11

l'outil Lassiette bien manger, pour gérer les portions et I'apport des différents groupes alimentaires;

le livre Je cuisine avec des images, d’Anne Perrault et Anne Mitchell aux éditions Carte blanche.

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle

15

12


https://guide-alimentaire.canada.ca/fr/
https://guide-alimentaire.canada.ca/fr/conseils-pour-alimentation-saine/utilisez-l-assiette-bien-manger-preparer-repas-sains/

© Table des matiéres

CONDITION PHYSIQUE ET
BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

Comprend des habitudes favorisant 'adoption de saines habitudes de sommeil,
la réalisation d’activités physiques, de relaxation, de concentration ou d’autres
activités qui contribuent au bien-étre psychologique du jeune.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA CONDITION PHYSIQUE ET LE BIEN-ETRE
PSYCHOLOGIQUE

2 > Le fait d'adopter et de maintenir un mode de vie actif, préférablement sans tabac, ni alcool ou drogue,
favorise le maintien d'une bonne santé physique et mentale et facilite I'exercice de I'autonomie dans toutes
les autres habitudes de vie.

> Plus de la moitié des enfants qui présentent un syndrome de Down auraient un niveau d'activité physique
3 inférieur au seuil de 60 min/jour, établi par 'OMS, pour maintenir une bonne santé, comparativement a 25 %
chez les jeunes dont le développement est neurotypique.

> Favoriser la condition physique et le bien-étre psychologique peut permettre de diminuer les problémes
comportementaux chez les jeunes qui présentent une DI.

HABITUDE

4 »  Les problemes de sommeil, dont l'origine peut étre physiologique ou comportementale, sont plus
nombreux chez les jeunes présentant une DI. Ces problemes ont des effets négatifs sur leur humeur et leur
fonctionnement cognitif ainsi que sur la qualité de vie des parents.

5

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

> Les facilitateurs a 'engagement dans des activités physiques chez les jeunes qui présentent une DI sont :
6 .
* les occasions d'interactions sociales;
* les programmes structurés mais adaptables aux besoins des jeunes;
7 e des activités non compétitives qui favorisent le plaisir de jouer;

le soutien et I'adoption par les parents d'un mode de vie actif;

* e fait de vivre des expériences valorisantes;
* |a qualité de la relation avec l'entraineur;
8 e l'acces au transport.

» Pour plusieurs jeunes, la participation aux activités organisées par le mouvement des Olympiques
Spéciaux a des effets positifs sur le développement physique, les capacités motrices, I'estime de soi et les
comportements d'agressivité.

2 > Les facteurs qui influencent positivement la participation des parents a des interventions de groupe sur
le sommeil sont : le soutien d'un intervenant en qui ils ont confiance, des solutions aux considérations
pratiques (gardiennage, horaire, lieu, etc.), de l'information claire et compléte et la perception que cela leur

10 sera bénéfique.

» Cependant, la modalité de groupe ne convient pas a tous les parents.
11
12
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HABITUDE DE VIE 4 | CONDITION PHYSIQUE ET BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

& EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont:

» Uneintervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du comporte-
ment est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de cette habitude de vie chez la majorité
des jeunes agés de 6 a 21 ans qui présentent une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention visant a outiller les parents, a partir d'enseignement didactique, de discussion favorisant
la résolution de problemes en groupe et d'apprentissage d'outils simples liés a la routine pour diminuer
les difficultés associées au sommeil de leur jeune, est efficace pour réduire les marches nocturnes chez les
jeunes agés de 5 a 15 ans présentant une DI. Elle nest toutefois pas efficace pour diminuer les problemes
de sommeil durant la nuit, I'anxiété liée au coucher et la résistance au coucher (niveau de preuve : faible).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA CONDITION PHYSIQUE
ET LE BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

R4.1 Le jeune devrait étre outillé, dés I'enfance, pour adopter un mode de vie sain, afin
' qu'il puisse développer notamment les compétences suivantes :

reconnaitre et exprimer ses besoins, ses préférences et ses idées;
reconnaitre et exprimer ses émotions;

développer des stratégies d'auto-régulation et d'apaisement;
adopter de saines habitudes de sommeil;

pratiquer des activités physiques de facon réguliére;

©

pratiquer des activités de détente, de relaxation ou de méditation;

vV v.v v v vYv

connaitre les risques liés a la consommation d'alcool et de drogues et identifier ses points de
vulnérabilité et comportements a risque, sl y a lieu.

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées
al'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Vi Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
@ appliquée du comportement devraient étre employées pour développer les compétences du

jeune au regard de la condition physique et du bien-étre psychologique. @ m
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HABITUDE DE VIE 4 | CONDITION PHYSIQUE ET BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

axgde

i

A

R 4.2 Les parents devraient étre outillés pour favoriser I'autonomie de leur enfant a
propos des habitudes liées au sommeil, aux activités physiques et a celles favorisant
le bien-étre psychologique (p. ex. activités de détente, stratégies d’autorégulation des
émotions et d’apaisement).

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
appliquée du comportement, les interventions suivantes pourraient notamment étre considérées
pour développer les compétences des parents visant a favoriser I'autonomie de leur enfant au
regard de sa condition physique et de son bien-étre psychologique :

» les groupes de soutien aux compétences parentales (p. ex. pour favoriser les bonnes habitudes
de sommeil);

» les stratégies a mettre en place a la maison (p. ex. observation des comportements de sommeil
du jeune, implantation d'une routine de sommeil).

Q e

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité nont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne :

>

le Guide facilitant les interventions lors de la pratique d’activités physiques et sportives chez les jeunes

ayant une DI;

les programmes sur la nutrition et le conditionnement physique du mouvement des Olympiques Spéciaux

Québec;

le livre Enfin je dors et mes parents aussi, d'Evelyne Martello, dans la collection du CHU Sainte-Justine pour les

parents;

la méthode de relaxation Jacobson;

des clinigues du sommeil sont accessibles dans plusieurs CISSS et CIUSSS du Québec.
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SOINS PERSONNELS ET DE SANTE l'lleEITUDE

Comprend des habitudes liées aux soins corporels, a I'habillement, a I'hygiene VI E
excrétrice et aux soins de santé du jeune.

a POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES SOINS PERSONNELS ET DE SANTE

Les soins personnels sont une priorité pour les jeunes, les parents et les intervenants.

> L'autonomie dans la réalisation des soins corporels est essentielle pour favoriser l'inclusion sociale, voire
I'acceptation sociale de la personne. 2

» Les jeunes sont conscients de I''mpact positif d'une bonne hygiéne personnelle pour favoriser le dévelop-
pement de relations sociales.

b Chez les jeunes adultes, certaines difficultés demeurent : par exemple, choisir des vétements adaptés a la
température, brosser ses dents quotidiennement ou prendre le bon dosage de médicaments. 3

p Lacces aux soins de santé pour les personnes qui présentent une DI peut aussi représenter un défi,
notamment a cause des difficultés de compréhension, de communication et d'organisation du temps.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

b Lerespectdelintimité et les droits relatifs a la confidentialité et au consentement sont des enjeux importants
qui méritent de faire l'objet de sensibilisation aupres de tous les acteurs concernés.

» Certaines personnes qui présentent une DI sont anxieuses lorsqu'elles doivent se soumettre a un examen
médical ou recevoir des soins. Cette anxiété peut engendrer des comportements de « non collaboration »
et compromettre I'acces au traitement. 6

> Lutilisationd'outils visuels servant areprésenterdes séquences de taches sont desinterventions couramment
associées aux soins personnels.

” 7
« EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

> SOINS PERSONNELS : Une intervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans 8
I'analyse appliquée du comportement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'habi-
tude de vie - soins personnels chez la majorité des jeunes agés de 6 a 21 ans qui présentent une DI (niveau
de preuve : élevé).

» SOINS DE SANTE : Un programme, incluant une intervention éducative et le développement de I'au-
toreprésentation et de la communication chez les jeunes qui présentent une DI, des outils déducation et
de communication pour les parents et les professionnels de la santé et, finalement, un dossier médical, est
efficace, mais de portée clinique modérée, pour améliorer I'autoreprésentation lors de rendez-vous médi- 10
caux, et n'est pas efficace pour améliorer l'autoreprésentation en lien avec la préparation des rendez-vous
médicaux chez les jeunes agés de 13 a 17 ans (niveau de preuve : modéré).

11

12
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HABITUDE DEVIE 5 | SOINS PERSONNELS ET DE SANTE

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES SOINS PERSONNELS ET
DE SANTE

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

SOINS PERSONNELS

° R5.1 Lejeune devrait étre outillé, dés I'enfance, afin qu'il puisse développer notamment
' les compétences suivantes :

» prendre soin de son hygiene corporelle (p. ex. prendre une douche ou un bain, se laver les
mains, le visage et les cheveu, se brosser les dents, se nettoyer et se couper les ongles);

» étreautonome danslesfonctionsd@élimination, utiliseradéquatement les produits hygiéniques;

» s’habiller de fagon appropriée selon la température et le contexte et se déshabiller;

Q)

» utiliser les équipements sanitaires du domicile et d'autres milieux.

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées
al'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
appliquée du comportement, d'autres interventions pourraient étre considérées pour développer
les compétences du jeune au regard des soins personnels, telles qu'enseigner au jeune a nommer

ses besoins en soins personnels. @ m

R5.2 Les parents devraient étre informés de I'importance du respect de l'intimité de leur
enfant pour les soins personnels et outillés pour favoriser I'autonomie de celui-ci.

)

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appli-
quée du comportement devraient notamment étre employées pour outiller les parents. m

K B
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HABITUDE DEVIE 5 | SOINS PERSONNELS ET DE SANTE

SOINS DE SANTE

() R5.3 Lejeune et ses parents devraient étre informés des droits relatifs au consentement
Q et a la confidentialité des soins de santé pour les jeunes agés de 14 ans et plus, et
' soutenus dans le respect et I'application de ces droits.

R5.4 Lejeune et safamille devraient étre soutenus dans l'identification et l'orientation

0 o
& Q vers les services de santé appropriés et étre outillés dés I'enfance de celui-ci, pour
() ' I'utilisation de ces services afin qu'il puisse développer notamment les compétences

suivantes : 2

v

reconnaitre ses besoins en matiére de santé et les communiquer;
> sepréparerauxdifférentes étapes de la consultation et des soins et exprimer ses préoccupations;

» planifier les rendez-vous et y participer (p. ex. prendre rendez-vous, tenir compte de son
hygiéne, patienter dans la salle d'attente, participer a I'examen physique et aux procédures

@/r réalisées, répondre aux questions posées);

» respecter la posologie prescrite; 4
» identifier les effets de la prise de médicaments et les communiquer;
» acquérir et appliquer les notions de premiers soins (p. ex. coupure, réaction allergique).

Les compétences visées a partir de I'adolescence sont les mémes que celles développées a
I'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

et de soins, pourrait étre considérée pour développer les compétences du jeune au regard des 6

K Lutilisation d'un journal de santé, qui fait état de ses préférences en termes de communication
@ services de santé.

Q S 7

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne : 8

» le site Educaloi consacre une page a I'application de la Loi sur les services de santé et les services sociaux
guant au consentement aux soins d'un mineur de 14 ans ou plus;

» les registres informatisés : le Carnet santé Québec, le Dossier santé Québec (DSQ) et le Registre de
vaccination du Québec sont des outils informatisés mis a la disposition des usagers et des intervenants du
réseau de la santé et fournissant de I'information sur les services de santé regus par une méme personne;

» leséchelles d'appréciation de la douleur : Douleur Enfant San Salvadour (DESS) et la Grille dévaluation de 10
la douleur en déficience intellectuelle (GED-DI);

» lesite Internet de l'organisme Surrey Place propose plusieurs outils destinés aux jeunes, aux familles et aux
intervenants concernant les soins de santé (seulement en anglais); 11

» unProgramme de désensibilisation systématique aux rendez-vous médicaux, élaboré par le CRDITED de
I'Estrie.

12
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HABITUDE

DE

VIE

HABITATION

Comprend des habitudes liées au choix, a 'aménagement et a I'entretien d’une
résidence par le jeune ainsi qu‘a I'usage de I'ameublement et des équipements
domestiques.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS L'HABITATION

>

>

Les jeunes expriment le désir de vivre éventuellement dans leur logement, ou ils auront la possibilité
d'exercer un plus grand contréle sur leur vie.

Les parents sont inquiets quant a la qualité de vie de leur enfant et leur sécurité en ce qui concerne le
logement.

Les défis rencontrés par les jeunes adultes qui présentent une Dl et qui vivent en logement sont nombreux:
difficultés a réaliser des taches d'entretien occasionnelles, oubli des taches simples et régulieres, taches
ménageres non complétées, difficultés a garder le milieu de vie sécuritaire.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

Les options résidentielles devraient étre explorées lors de la transition de I'école vers la vie active (TEVA).

On devrait sassurer que les capacités d'adaptation du jeune ne sont pas sursollicitées, en évitant de
poursuivre le projet d’habitation et le projet d'intégration socioprofessionnelle simultanément.

On devrait s'assurer que le choix du logement favorise une bonne qualité de vie et qu'il permette de
maintenir les liens sociaux et la réalisation des réles sociaux.

Lintervention doit permettre de combler les incapacités de la personne, afin qu'elle puisse demeurer dans
son milieu résidentiel.

« EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

>

Une intervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du comporte-
ment est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - habitation chez les
jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

Une intervention visant a outiller les parents a I'aide d'une formation au sujet des techniques a utiliser, soit
le modelage, l'incitation verbale en simultané, la correction des erreurs, le renforcement immédiat et l'inci-
tation physique au besoin, est efficace pour que les parents puissent améliorer I'autonomie de leur enfant
dans la réalisation de I'habitude de vie — habitation chez les jeunes agés de 6 a 12 ans présentant une DI
modérée (niveau de preuve : faible).

Aide-mémoire | Guide de pratique : 'autonomie des jeunes de 6 a 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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HABITUDE DE VIE 6 | HABITATION

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS L'HABITATION

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
derniéres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations.

R6.1 Le jeune devrait étre outillé dés I'enfance afin qu'il puisse développer notamment
' les compétences suivantes :

participer et réaliser les activités de la vie domestique, et en assumer la responsabilité;
respecter les reégles de sécurité et faire face aux imprévus (p. ex. alarme d'incendie);
reconnaitre les symboles de danger (p. ex. corrosif, poison, inflammable);

passer du temps seul a la maison;

aménager son espace de vie selon ses gots;

vV v.v. v v Vv

entretenir son espace de vie;
» s'occuper dans ses temps libres;
» vivre en harmonie avec son voisinage (p. ex. limiter les bruits).

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées a
I'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

du comportement devraient étre employées pour développer les compétences du jeune en

matiére d’habitation. @ m

®e
’i, R6.2 Le jeune qui projette de quitter le domicile familial et ses parents devraient étre :

~\< Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée

» informés des options résidentielles (p. ex : appartement, logement subventionné, coopérative
d'habitation, chambre, milieu de vie substitut);

» informés des différents services et adaptations qui pourraient étre mis en place pour pallier ses

@/’ incapacités;

» soutenusdansla préparation d’'un plan de transition qui prévoit les actions a entreprendre, telles
que linscription aux ressources et le choix d'activités préparatoires permettant I'acquisition
de compétences dans les habitudes de vie complémentaires (p. ex. nutrition, déplacements,
travail).
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Q S

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne :

>

I'Inventaire des habiletés pour rester temporairement seul chez soi et I'Inventaire des habiletés pour la
vie en appartement, publiés par le Groupe de recherche en déficience du développement (GREDD);

le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches,
de 'OPHQ. Il fait connaitre, entre autres, les mesures disponibles pour soutenir différents besoins liés a
I'habitation;

desfiches d'information a l'intention des parents sur la transition résidentielle et les options résidentielles,
créées par le CIUSSS de la Capitale-Nationale;

Acceslogis Québec est un programme qui soutient le démarrage de projets d’habitation communautaire.
Il fournit un soutien financier et technique;

le cahier d'informations Youth Kit Keeping It Together™ permet aux jeunes de prendre le contréle de leurs
informations personnelles, de développer une compréhension plus profonde deux-mémes et de leurs
capacités (en anglais seulement).
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RESPONSABILITES B“E‘TUDE

Comprend des habitudes relatives aux responsabilités financiéres, civiles et VI E
familiales du jeune.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RESPONSABILITES FINANCIERES

» Des défis concernant les responsabilités financiéres surviennent souvent a I'age adulte. Le fait d'avoir un
revenu limité, d'étre sujet aux achats impulsifs et les difficultés a effectuer des transactions bancaires en sont
quelques-uns.

» Gérer un budget et apprendre a dépenser de facon responsable sont des compétences percues par les
jeunes comme essentielles a la réalisation de leur projet d'avoir « un chez-soi » a I'age adulte.

»  Les adolescents mentionnent que les apprentissages liés au magasinage et au paiement a la caisse leur
permettent de réaliser de maniére autonome plusieurs activités importantes, comme rendre service a leur 3
famille, faire des achats au dépanneur ou payer leur entrée pour des activités de loisirs.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION 4

Les parents apprécient le fait d'étre outillés pour aider leur enfant a étre autonome dans différentes taches
en lien avec leurs responsabilités.

> Dapres les parents, les instructions en situation réelle et le renforcement immédiat sont les éléments les 5
plus aidants pour faciliter I'apprentissage du jeune.

Q/ EFFICACITE DES INTERVENTIONS 6

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

» Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - responsabilités
chez les jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention visant a outiller les parents a l'aide de formation au sujet des techniques a utiliser, soit le
modelage, lincitation verbale en simultané, la correction des erreurs, le renforcement immédiat et l'incita- 8
tion physique au besoin, est efficace pour aider les parents a améliorer I'autonomie de leur enfant dans la
réalisation de I'habitude de vie - responsabilités chez les jeunes agés de 9 a 12 ans présentant une DI légére
a modérée (niveau de preuve : faible). 9

» Uneintervention visant a développer chez le parent la capacité de créer une vidéo, qui sera par la suite utili-
sée dans le cadre d'une autre intervention qui inclut I'analyse de la tache, le vidéo modelage (iPad), des jeux
de réle en milieu simulé, l'incitation verbale et physique et la généralisation en milieu réel est efficace pour
aider les parents a améliorer I'autonomie de leur enfant dans la réalisation de I'habitude de vie - responsabi- 10
lités chez une jeune agée de 17 ans présentant une DI modérée et un TSA (niveau de preuve : faible).

11

12
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HABITUDE DEVIE 7 | RESPONSABILITES

Q RECOMMANDATION POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RESPONSABILITES

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

® R7.1 Lejeune devrait étre outillé, dés I'enfance, au sujet des responsabilités familiales,
' financieéres et civiles, afin qu’il puisse développer notamment les compétences suivantes :

apporter de I'aide aux membres de sa famille en prenant des responsabilités;
accepter l'aide d'un membre de la famille, d'un proche;

prendre soin d'un animal de compagnie;

distinguer les pieces de monnaie et les billets;

gérer son argent de poche;

effectuer de petits achats (p. ex. lait au dépanneur);

respecter les biens et les droits d'autrui;

vV vV vV v v v Vv .Y

respecter les mesures de sécurité.

A partir de I'adolescence, les compétences visées incluent également :
connaitre la valeur des biens et des services courants;

ouvrir un compte bancaire;

effectuer des opérations bancaires (p. ex. guichet automatique);

connaitre les principes de I'épargne et de l'endettement;

connaitre les régles de sécurité, les droits et les responsabilités financieres;

établir et gérer son budget adéquatement;

payer ses factures au bon moment;
faire respecter ses droits;
respecter les lois;

exercer son droit de vote;

vV vV .V vV vV vV vV v v Vv Y

assumer ses responsabilités familiales a I'égard de ses parents, de son conjoint ou de son
enfant.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
/ appliquée du comportement, d'autres interventions pourraient étre considérées pour développer
@ les compétences du jeune concernant les responsabilités financiéres, telles que I'utilisation de

stratégies de paiement (p. ex. paiement prudent). @ m
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Q TS

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne:

» lesservices des Associations coopératives déconomie familiale (ACEF) offrent des formations, des grilles de
planification budgétaire et du soutien avec un consultant;

» lesite Internet Capable comme les autres propose notamment des ressources aux intervenants et parents
au sujet de I'utilisation des nombres et de l'argent;

» le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches, de
I'OPHQ. Il fait connaitre, entre autres, les mesures disponibles pour le soutien aux revenus et les diverses
prestations accessibles pour les parents d'enfants handicapés.

Aide-mémoire | Guide de pratique : I'autonomie des jeunes de 6 & 21 ans qui présentent une déficience intellectuelle
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B‘E‘TUDE RELATIONS INTERPERSONNELLES

VI E Comprend les habitudes relatives aux relations sociales et amicales du
jeune, ainsi que celles relatives a ses relations amoureuses et sexuelles.

LES RELATIONS SOCIALES ET AMICALES (Pour les relations amoureuses et sexuelles, voir p. 31)

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RELATIONS SOCIALES ET AMICALES

Selon les jeunes, les parents et les intervenants, I'habitude de vie — relations interpersonnelles est impor-
tante, et il est prioritaire d'aider les jeunes a développer leur autonomie dans ce domaine.

> Les relations interpersonnelles sont déterminantes pour favoriser l'intégration et la participation sociales
des jeunes.

3 > Elles sont associées a une meilleure participation a I'école, a une meilleure performance en milieu de travail
et a une meilleure qualité de vie.

> Les personnes présentant une DI expérimentent des difficultés dans leurs relations interpersonnelles,
4 puisque leur lecture des situations sociales ainsi que leur capacité a gérer les conflits et les évenements
stressants peuvent comporter des lacunes. Celles-ci nuisent a I'¢tablissement de liens sociaux et peuvent

entrainer de l'isolement social et des problémes de santé mentale.

> Les relations d'amitié se vivent principalement dans le milieu scolaire, entre autres a cause de contraintes
5 liges aux déplacements. De ce fait, un isolement social peut étre vécu apres I'école secondaire.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

6
Les facteurs facilitant l'intervention au sujet des relations interpersonnelles sont : la motivation des jeunes,
l'implication des différents milieux, I'utilisation de programmes spécifiques, la participation a des ateliers de
gestion des émotions parent-enfant.

7

> |l est suggéré dinclure le développement du réseau social dans le plan d'intervention, de favoriser des
activités de loisirs, ou bénévoles, qui correspondent aux intéréts des jeunes et de faire en sorte que ces
derniers reconnaissent I'importance d'avoir un réseau social.

> Lesparentsontunréleimportant ajouerdansl’accompagnement de leur enfant quant aux comportements
attendus et a la mise en pratique des apprentissages dans des contextes réels.

» Certains facilitateurs permettent d'intervenir sur les habiletés sociales dont :
9 - graduer les exigences;
- fournir de nombreux renforcements sociaux;
- Sassurer de la généralisation des apprentissages en partenariat avec les adultes des différents milieux.

10 » Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement est considérée comme socialement acceptable, appropriée, efficace. Elle pourrait étre suggérée
a d'autres parents de l'entourage, et utilisée a la maison pour réduire un probleme de comportement.

1

12
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a/ EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

» Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de comportements sociaux chez les
jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Unentrainement aux habiletés sociales qui met I'accent sur la reconnaissance des comportements sociaux
attendus par le jeune, en plus d'une combinaison de techniques telles que celles utilisées dans I'analyse
appliquée du comportement, est efficace pour améliorer les comportements sociaux chez les jeunes agés
de 9a 17 ans présentant une DI avec ou sans TSA (niveau de preuve : faible).

» Uneintervention de type jumelage ou réseautage avec des pairs dont le développement est neurotypique,
est peu efficace pour augmenter les interactions sociales chez les jeunes agés de 10 a 21 ans présentant
une Dl avec ou sans TSA (niveau de preuve : modéré).

» Uneintervention de type TEACCH est efficace pour améliorer les comportements adaptatifs de socialisation
chez les jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI sévere a profonde avec un TSA (niveau de preuve :
faible).

» Une intervention de type Reciprocal imitation training est efficace pour améliorer le fonctionnement social
et diminuer les comportements perturbateurs chez les jeunes agés de 12 a 20 ans présentant une DI avec
un TSA, des difficultés communicationnelles et des comportements agressifs ou perturbateurs (niveau de
preuve : faible).

» Une intervention qui s'appuie sur 'utilisation de récits rédigés et illustrés a partir de la fonction du com-
portement perturbateur du jeune, et qui propose des comportements de remplacement, est efficace pour
diminuer les comportements perturbateurs et augmenter 'engagement scolaire chez les jeunes agés de
17 ans présentant une DI sévere (niveau de preuve : faible).

» Uneintervention appelée Storysharing™ est efficace pour améliorer I'habileté a parler de soi chez les jeunes
agés de 12 a 16 ans présentant une DI et des difficultés séveres de communication (niveau de preuve :
faible).

» Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement réalisée par les proches est efficace pour diminuer les comportements de socialisation trop
familiers ou trop fréquents chez les jeunes agés de 17 ans présentant un syndrome d’Angelman (niveau de
preuve : faible).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RELATIONS SOCIALES
ET AMICALES

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces derniéres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

020 : . o S L '
.. R8.1 Lejeune et safamille devraient étre outillés, dés I'enfance de celui-ci, afin qu'il
i ' puisse développer notamment les compétences suivantes :

» affirmer ses besoins, ses préférences ou ses idées aupres des autres;

@ » développer et maintenir des relations affectives saines avec les membres de sa famille (p. ex.
respect de l'intimité);
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HABITUDE DE VIE 8 | RELATIONS INTERPERSONNELLES

» démontrer des habiletés de jeu (p. ex. partager, respecter des tours de jeu, coopérer pour
atteindre un but commun);

» démontrer des comportements empathiques (p. ex. décoder le langage corporel, comprendre
son émotion et celle de l'autre);

» connaitre ce qu'est une relation d'amitié, les facons de se faire des amis et de maintenir ces
liens;

» entretenir des liens sociaux avec des adultes de son entourage de fagon sécuritaire;
» participer a des évenements sociaux (p. ex. fétes d'amis, rencontres familiales);

» respecter les regles sociales selon les niveaux de proximité relationnelle (p. ex. ami, famille,

@/’ voisinage) et les milieux de vie (p. ex. école, maison, loisirs);

gérer les conflits avec autrui;

comprendre l'intimidation et se défendre, le cas échéant;

savoir comment réagir face a la cyberintimidation et a la cybersollicitation;
connaitre les codes sociaux dans l'utilisation des réseaux sociaux;
connaitre les conséquences légales de ses actions en ligne;

reconnaitre les caractéristiques des situations sociales a risque et les comportements a adopter;

vV v.v v v v Vv

utiliser les différents médias qui permettent de rester en contact.

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées
al'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
appliquée du comportement, d'autres interventions pourraient étre considérées pour développer
les compétences du jeune dans les relations sociales et amicales, telles que :

» diverses activités favorisant la reconnaissance des comportements sociaux attendus, ou non,
et de leurs conséquences;

» les cercles sociaux;

» lintervention réalisée par des pairs (formés et soutenus pour intervenir aupres des jeunes
présentant des difficultés quant aux relations sociales).

200

R 8.2 Les parents devraient étre outillés afin de soutenir leur enfant dans le
développement de compétences sociales et amicales, en contexte réel.

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appli-
quée du comportement devraient étre employées pour outiller les parents. m
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Q TS

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne:

» le programme ADOPRO vise I'amélioration des compétences sociales liées a la régulation émotionnelle, a la 1
communication pragmatique et a la gestion des problémes sociaux. Il est distribué par la Fondation DI-TSA
de Montréal;

» les Cercles sociaux (The Circles Curriculum) est un programme qui vise I'enseignement de comportements de
socialisation appropriés au contexte social; 2

» le document d'information Elaboration d'un programme d'habiletés sociales - Quelques réflexions, de Lucie
Leclerc-Arvisais, publié par le Pavillon du Parc;

» le site Internet J'ai des amis! est une ressource destinée aux jeunes adultes ayant une DI, créé par I'Arche 3
Canada afin d'outiller les jeunes a développer et a entretenir des relations d'amitié;

» lefascicule sur les regles et les habiletés sociales du Coffre a outils du SQETGC.

LES RELATIONS AMOUREUSES ET SEXUELLES

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RELATIONS AMOUREUSES ET SEXUELLES

> Les relations amoureuses et sexuelles des adolescents et des jeunes adultes qui présentent une DI sont
souvent contraintes par des barrieres sociales et environnementales. Les jeunes rapportent un contréle de
la part des personnes de leur entourage (qui prennent des décisions a leur place, qui édictent des regles et
contrélent leur autonomie et leur intimité) en matiere de sexualité. 6

> Les personnes présentant une DI sont deux a six fois plus a risque d'étre victimes d’agression sexuelle que
celles de la population générale.

»  Lacquisition d'habiletés sociales et I'acces a de I'éducation sexuelle sont des facteurs de protection contre 7
les situations d'abus sexuels.

» Les personnes qui présentent une DI seraient aussi potentiellement plus a risque détre victimes de
cyberprédation.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

b Lesinterdits imposés aux adolescents et aux jeunes adultes qui présentent une DI ont comme conséquence
deleurfaire ressentir de la frustration et de la tristesse, et peuvent contribuer a l'adoption de comportements 9
sexuels a risque ou socialement inappropriés.

> Les connaissances des jeunes qui présentent une DI en ce qui concerne la sexualité sont généralement
incomplétes.

10

> Les parents souhaitent recevoir du soutien psychosocial afin d'étre accompagnés en amont de la premiére
relation sexuelle de leur jeune.

> Les perceptions erronées de la part des intervenants quant a la sexualité des personnes qui ont une DI sont
nombreuses. 11

> Les programmes d'éducation a la sexualité ou de prévention des agressions sexuelles destinés aux enfants,
adolescents et adultes qui présentent une DI doivent offrir une large couverture des sujets en lien avec
la santé sexuelle, utiliser différents supports, stratégies et sources d'informations et comprendre un volet
évaluatif pour mesurer les progres des participants. 12

> Les programmes déducation sexuelle doivent sadapter aux caractéristiques, aux besoins, aux styles
d'apprentissage et aux capacités des jeunes.
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& EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont::

» Une intervention de courte durée offerte en mode individuel et ayant recours a diverses stratégies (dont
I'utilisation de planches anatomiques, de livres a colorier décrivant une histoire d'abus, de mises en situa-
tion, d'instructions, de jeux de role, de modelage, de rétroaction et de discussion) est efficace pour aug-
menter la capacité des adolescentes a refuser des demandes sexuelles inadéquates, a quitter la situation et
a la rapporter a un adulte (niveau de preuve : faible).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES RELATIONS
AMOUREUSES ET SEXUELLES

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

filit

R

filit

>

v

vV v Vvy

R8.3 Le jeune etsafamille devraient étre:

informés du fait que le respect des besoins affectifs, amoureux et sexuels est un droit;

soutenus, au besoin, pour sensibiliser a ce droit et le faire reconnaitre dans les différents milieux
de vie.

R8.4 Le jeune etsafamille devraient étre outillés, dés I'enfance de celui-ci, afin qu'il
puisse développer notamment les compétences suivantes :

connaitre I'anatomie du corps, les principes de la reproduction et les changements physiques
lors de la puberté;

développer son identité sociale et sexuelle.

partir de I'adolescence, les compétences visées incluent également :

développer ses habiletés sociales et sociosexuelles (p. ex. spheres privée/publique, cercles
d'intimité, étapes relationnelles);

comprendre le consentement, cest-a-dire le fait quil doit d'abord étre donné de facon
volontaire, que le silence n‘équivaut pas au consentement et qu'il peut étre retiré en tout
temps;

comprendre la nature d'une relation amoureuse et sexuelle saine et égalitaire;

connaitre les différents moyens d'obtenir une satisfaction sexuelle (p. ex. masturbation, intimité
affective);

connaitre ses droits et ses responsabilités légales;
connaitre et utiliser des moyens de contraception;
connaitre la prévention des infections transmissibles sexuellement et par le sang (ITSS);

étre sensibilisé aux risques d'exploitation, d'agression sexuelle et de cyberprédation.
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Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse
appliquée du comportement, d'autres interventions pourraient étre considérées, telles que :

» |'utilisation de supports visuels (p. ex. planche anatomique, livre);
» des activités d'observation, des jeux de role et des mises en situation, lorsque cela est adéquat;
:J\{ > des activités de discussion; 1
» des activités de résolution de probléemes;
> un partage d'expérience et dexpression démotions entre jeunes.

Le choix des techniques et de la modalité d'intervention, en individuel ou en groupe, devrait 2

seffectuer en tenant compte du sujet discuté et des besoins individuels. g m

Q [ 3

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité nont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne: 4

» le programme Education a la vie affective, amoureuse et sexuelle (EVAAS), qui s'adresse aux jeunes de 16 ans et
plus présentant une DI modérée. Disponible au CIUSSS Mauricie-Centre-du-Québec;

» le programme Education dla santé sexuelle pour les adolescents présentant une déficience intellectuelle (PESSADI) 5
s'adresse aux parents afin qu'ils puissent offrir 'éducation sexuelle la plus pertinente a leur enfant avec le
soutien des intervenants. Disponible au CIUSSS Mauricie-Centre-du-Québec.

10

11

12
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HABITUDE

DE

VIE

VIE ASSOCIATIVE ET SPIRITUELLE

Comprend des habitudes liées a la participation du jeune aux activités de sa
communauté et a sa propre vie spirituelle.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA VIE ASSOCIATIVE ET SPIRITUELLE

La participation citoyenne des personnes qui présentent une DI est entravée par diverses barrieres
individuelles (peurs diverses, perception de détenir moins de compétences et d'avoir une influence limitée)
et environnementales (structures, mécanismes de participation ou contenus peu adaptés).

Elles ont I'impression de détenir un pouvoir limité sur les décisions qui les concernent.

Chez les personnes qui présentent une DI, la peur d'étre jugé et humilié, la peur de ne pas étre a la hauteur
et la peur de décevoir les pairs représentent des barriéres a la participation citoyenne.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

>

>

L'autonomie, le respect et la reconnaissance de la valeur sociale des personnes qui présentent une DI sont
des besoins quelles expriment pour favoriser leur engagement citoyen.

Des relations interpersonnelles de qualité, le fait d'avoir le sentiment d'étre accueilli, d'appartenir au groupe
ainsi que le développement de compétences et doccasions d'engagement facilitent la participation
citoyenne.

La participation citoyenne chez les personnes qui présentent une DI peut étre encouragée en intervenant
sur les composantes de I'empowerment, en misant sur un apprentissage actif, en créant une distribution du
pouvoir favorable aux participants et en équilibrant soutien et liberté dans l'intervention.

« EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

» Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-

portement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - vie associative
et spirituelle chez les jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

Un programme multicomposantes (incluant des discussions, des présentations interactives, des activités
de résolution de problemes, des jeux et du mentorat par un ancien participant du programme) visant
a développer la capacité a identifier les barrieres et facilitateurs environnementaux dordre physique ou
social, a générer des solutions pour réduire ces barrieres et a demander des modifications pour augmenter
la participation aux activités a I'école, au travail ou dans la communauté est efficace pour améliorer l'au-
tonomie dans la réalisation de I'nabitude de vie - vie associative et spirituelle chez les jeunes agés de 14 a
20 ans présentant une DI (niveau de preuve : modéré).
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Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LA VIE ASSOCIATIVE ET
SPIRITUELLE

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
derniéres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations.

029 o
'r. O R9.1 Lejeune et safamille devraient étre:
4/

©

» informés des possibilités dengagement dans différentes organisations (p. ex. sportives, cultu-
relles, scolaires, religieuses, de défense des droits, groupes d'intérét, conseils d'administration,
comités d'usagers, bureaux de partenariat);

» soutenus, au besoin, dans leurs démarches pour prendre part aux activités.

R9.2 Lejeune devrait étre outillé dés I'enfance au sujet de sa participation a une vie
associative et spirituelle, afin qu'il puisse développer notamment les compétences
suivantes :

» participer,atitre de membre, a des associations (p. ex. comité parascolaire, groupe de protection
de l'environnement);

participer a des activités liées a des pratiques religieuses ou spirituelles;

prendre des décisions;

communiquer ses préférences, ses choix et sa vision du monde;

prendre la parole;

résoudre des problemes;

travailler en équipe;

vV v v v v Vv Y

connaitre ses droits;

» se fixer des buts et assumer des responsabilités.

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées a
I'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée
du comportement devraient étre employées pour développer la participation du jeune a une vie

associative et spirituelle. @ m
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i R9.3 Le jeune devrait étre soutenu, au besoin, pour:

» identifier et surmonter les barriéres personnelles (peurs diverses, perception de détenir moins
de compétences et d'avoir une influence limitée) et environnementales (structures, méca-
nismes de participation ou contenus peu adaptés) qui peuvent faire obstacle a sa participation

@ a une vie associative et spirituelle;

» développer des relations de qualité dans le cadre de sa participation a une vie associative et
spirituelle;

» faciliter sa participation active au sein d'organisations.

Q [EENS

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne :

» la Fédération des Mouvements Personne d’Abord du Québec s'adresse aux personnes de 18 ans et
plus présentant une DI. Cet organisme est présent dans plusieurs villes et vise, par le biais de I'entraide, a
promouvoir et défendre les droits et intéréts des adultes ayant une DI.
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EDUCATION B‘E‘T”DE
Comprend des habitudes liées au développement psychomoteur, VI E 1 O

intellectuel, social et culturel du jeune.

A NOTER : puisque le guide s'adresse principalement aux intervenants de la santé et des services sociaux,
les interventions portant sur le curriculum scolaire, par exemple la lecture, I'écriture ou le calcul, ne sont pas

traitées ici.
1
Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LEDUCATION
b Lesjeunes qui présentent une DI sont plus souvent exclus de la classe a cause de comportements problé-
matiques. 2
b Les parents sont préoccupés par le manque d'autonomie de leur enfant (6 a 12 ans) lors de la période des
devaoirs.
3
a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION
> Les parents aimeraient une meilleure communication et une collaboration plus systématique et fluide entre
le réseau de I'¢ducation et celui de la santé et des services sociaux. 4
» Lesparentsapprécientlorsquelintervenantdu CISSS/CIUSSS assurela liaison, lacohérence etla généralisation
des interventions aupres du milieu scolaire.
» Une bonne préparation et un soutien lors des différentes transitions favorisent 'autonomie en éducation. 5
» Lutilisation d'une application d'automonitorage pendant les taches en classe pour augmenter les
comportements d'engagement est percue de fagon positive*,
6
& B e
Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont : 7

» Une intervention incluant des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du comporte-
ment, avec I'utilisation d'une aide technologique, est efficace pour améliorer I'autonomie et les comporte-
ments dengagement dans la réalisation de I'habitude de vie - éducation chez les jeunes agés de 6 a 21 ans 8
présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention consistant en une rencontre hebdomadaire entre l'enseignant et I'étudiant (incluant un
compte-rendu des comportements de désengagement observés par l'enseignant, des propositions de
nouvelles stratégies et une signature attestant de la bonne compréhension de ces stratégies a mettre en 9
ceuvre pendant la semaine suivante, dans le but d'apprendre a reconnaftre et a favoriser les comportements
d'engagement dans les taches) est efficace pour diminuer les comportements d'évitement et augmenter
les comportements d'engagement dans les activités scolaires chez les jeunes agés de 15 a 16 ans présen-
tant une DI légere (niveau de preuve : faible).

» Une intervention basée sur la pleine conscience est efficace pour augmenter les comportements d'enga-
gement dans les travaux scolaires et diminuer les comportements de désengagement chez les jeunes agés
de 11 et 12 ans présentant une DI Iégeére (niveau de preuve : faible). 1

* automonitorage du comportement dans les situations dengagement a la tache permet au jeune qui utilise cette technique de 12
prendre conscience du comportement en cours et dévaluer sl est celui attendu a ce moment précis. Si ce n'est pas le cas, il peut de
facon autonome adopter le comportement souhaité.
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» Un programme multicomposantes (incluant des discussions, des présentations interactives, des activités
de résolution de problémes, des jeux et du mentorat par un ancien participant du programme), visant
a développer la capacité a identifier les barrieres et facilitateurs environnementaux d'ordre physique ou
social, a générer des solutions pour réduire ces barrieres et a demander des modifications pour augmenter
la participation aux activités a I'école, au travail ou dans la communauté, est efficace pour améliorer I'auto-
nomie dans la réalisation de I'nabitude de vie — éducation chez les jeunes agés de 14 a 20 ans présentant
une DI (niveau de preuve : modéré).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LEDUCATION

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

0o R10.1 Lejeune et ses parents devraient étre soutenus par les intervenants du réseau de
Q la santé et des services sociaux ainsi que par les enseignants et intervenants du réseau
' de I'éducation, de maniére concertée et complémentaire, dans le but de favoriser le bien-
étre du jeune, sa participation a la vie scolaire et sa réussite.
Le soutien devrait étre offert en particulier lors :

» des transitions scolaires (p. ex. préscolaire-primaire, primaire-secondaire) ou de tout autre
changement (p. ex. déménagement) qui peut constituer une période de plus grande

@ vulnérabilité pour le jeune;

» de la réalisation des plans d'intervention;
» de la transition de 'école vers la vie active (TEVA);

» de l'apparition de comportements problématiques.

jeune a la vie scolaire et parascolaire (p. ex. la prise en compte des centres d'intérét, des habiletés

K L'appréciation des facteurs qui favorisent ou nuisent a I'engagement et a la participation du
@ motrices et sensorielles et de la communication) devrait étre effectuée lorsque cela est nécessaire.

° R10.2 Lejeune devrait étre outillé dés I'enfance, afin qu'il puisse développer
' notamment les compétences suivantes :

» suivre les consignes et les régles en vigueur dans I'établissement;
» utiliser les infrastructures de maniére appropriée (p. ex. cafétéria, cour de récréation, gymnase);

» participer aux activités organisées par I'école ou par le service de garde (p. ex. sorties, journées
spéciales);

» s'adapter a la nouveauté (p. ex. enseignant inhabituel, regroupement dans un gymnase);

@ » réaliser les travaux scolaires a la maison.

En classe, les compétences visées incluent également :

» suivre la routine;
» adopter des comportements qui permettent l'interaction avec les pairs et les adultes;

» reconnaitre ses comportements d'engagement;
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rester centré sur la tache;
réaliser des travaux d'équipe;
respecter les regles de fonctionnement de l'activité;

vV vvVvyy

participer aux activités d'apprentissage scolaire (lecture et écriture);
» suivre les cours spécialisés (p. ex. éducation physique, musique). 1

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées
al'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Lestechniquesd'intervention comportementale telles que celles utiliséesdansl’analyse appliquée 2
du comportement devraient étre employées pour faciliter lengagement et la participation du

jeune aux activités scolaires et parascolaires. @ m
(@ W RESSOURCES UTILES 3

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont

accessibles en ligne: 4
» leGuidesurle parcoursscolaire pourles parents d’'un enfant handicapé, de 'OPHQ, donne de l'information
sur le milieu scolaire, les actions a entreprendre pour la scolarisation de son enfant, les étapes a franchir, le

réle du parent ainsi que les ressources utiles; 5
» le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches, de
I'OPHQ, répertorie les mesures disponibles pour soutenir divers besoins liés a 'éducation, commel'adaptation

scolaire, le transport scolaire adapté, des allocations pour des besoins particuliers et des préts et bourses. 6

11

12
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TRAVAIL

Comprend des habitudes liées a l'orientation professionnelle du jeune, a la
recherche d’'un emploi et a l'occupation, qu’elle soit rémunérée ou non.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LE TRAVAIL

>

Le fait d'étre reconnu comme un travailleur favorise la participation sociale du jeune présentant une DI, car
ce role est socialement valorisé. Il peut avoir un effet significatif sur sa qualité de vie et sur celle de sa famille.

Les jeunes mentionnent avoir besoin de travailler afin de payer leurs dépenses personnelles et, éventuelle-
ment, réaliser leurs projets personnels.

La fin de I'adolescence est une période durant laquelle e jeune et ses parents préparent sa transition de
I'école a la vie active. La planification de cette transition implique notamment le domaine du travail.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

>

La démarche de la transition a la vie active devrait étre entamée tot, et le jeune devrait y jouer un role
central et actif.

Plusieurs facteurs sont associés a l'employabilité et au maintien de I'emploi chez les personnes présentant
une DI

« lamotivation des jeunes et leur autodétermination;

- le fait d'avoir occupé un travail a temps partiel a I'adolescence ou un travail dété;

- le fait d'avoir participé a des activités orientées vers I'emploi offertes par le milieu scolaire;

- le fait d'étre en mesure de se déplacer dans la communauté;

- le fait de pouvoir compter sur le soutien dynamique de leurs parents;

- la collaboration parents — intervenants.

Le milieu scolaire offre des parcours de formation axée sur 'emploi aux éléves qui présentent une DI.

L'exploration des centres d'intérét socioprofessionnels et la réalisation de stages en milieu de travail font
partie des activités privilégiées aupres de ces jeunes.

Il est possible pour un jeune adulte qui présente une DI d'avoir acces a un emploi rémunéré, mais les
différentes mesures gouvernementales permettant ce cheminement vers 'emploi sont souvent méconnues
des parents.

Il faut s'assurer que le milieu de travail correspond aux aspirations du jeune, que des mesures de soutien
sont disponibles dés le début de l'intégration (p. ex. un mentor) et que celle-ci est planifiée avec soin.

Les employeurs sont préts a enseigner les taches spécifiques a 'emploi, mais s'attendent a ce que les jeunes
possedent déja les compétences sociales attendues en contexte de travail.

Certains parents se questionnent sur leur capacité a concilier leurs obligations familiales et professionnelles
a l'approche de la fin de la scolarisation de leur enfant.

Certains parents craignent que I'acces a un emploi régulier ne prive leur enfant de programmes de soutien
financier dont il pourrait avoir besoin.

La collaboration intersectorielle entre les réseaux de la santé et des services sociaux, de éducation et de
I'emploi favorise I'accés au marché du travail pour les jeunes présentant une DI.
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« EFFICACITE DES INTERVENTIONS

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont:

» Uneintervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'nabitude de vie — travail chez les
jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention, faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du
comportement et d'autres stratégies (p. ex. utilisation de vidéos de comportements attendus et non
attendus, pratiques guidées et jeux de role), qui vise a favoriser I'expression de comportements sociaux
attendus au travail est efficace pour améliorer les comportements sociaux dans la réalisation de I'nabitude
de vie — travail chez les jeunes agés de 12 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : modéré).

» Un programme multicomposantes (incluant des discussions, des présentations interactives, des activités
de résolution de problémes, des jeux et du mentorat par un ancien participant du programme), visant a
développer la capacité a identifier les barrieres et facilitateurs environnementaux d'ordre physique ou social,
a générer des solutions pour réduire ces barrieres et a demander des modifications pour augmenter la par-
ticipation aux activités a I'école, au travail ou dans la communauté, est efficace pour améliorer I'autonomie
dans la réalisation de I'nabitude de vie - travail chez les jeunes agés de 14 a 20 ans présentant une DI (niveau
de preuve : modéré).

Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LE TRAVAIL

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations.

e
’i, R11.1 Lejeune etses parents devraient étre :

» informés des programmes et services socioprofessionnels ou communautaires disponibles;

» soutenus dans:

- |'élaboration du projet de vie et l'exploration des centres d'intérét socioprofessionnels et
communautaires du jeune;

@ - la prise en charge de taches et de responsabilités au sein de la famille par le jeune;
- les démarches de recherche demploi ou d'occupation, en aidant le jeune a:
utiliser les services d'organismes favorisant I'employabilité;
- déposer sa candidature et son CV,
- se présenter aupres demployeurs ou d'organismes.
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R11.2 Le jeune devrait étre outillé en amont et tout au long des activités d'intégration
socioprofessionnelles et communautaires, afin qu'il puisse développer notamment les
compétences sociales suivantes :

arriver a I'neure;

demander de clarifier les instructions quand elles ne sont pas comprises;
respecter les consignes;

recevoir adéquatement les rétroactions du superviseur;

discuter des problemes personnels en temps et lieu opportuns;

Q)

avoir des contacts physiques et sociaux adaptés au contexte réel du travail.

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appli-
quée du comportement devraient étre employées pour développer les compétences sociales

attendues en milieu socioprofessionnel. @ m

4 R11.3 Le jeune devrait étre outillé dés I'adolescence, afin qu'il puisse développer
(J notamment les compétences suivantes relatives a I'occupation socioprofessionnelle ou
' communautaire actuelle ou projetée :

A

choisir I'nabillement approprié en fonction de l'occupation;

se rendre a son lieu de travail;

adopter des comportements attendus lors des transitions (p. ex. arrivée, pause, repas);
préparer son diner;

suivre les regles de I'établissement (p. ex. sécurité, horaire);

utiliser les infrastructures disponibles (p. ex. salle de repos, cafétéria);

réaliser ses taches ou ses activités de stage, de bénévolat ou de travail, rémunérées ou non;

fréquenter un centre de jour comme occupation principale;

vV VvV v v v v VY

faire face aux imprévus (p. ex. changement de taches, modification du poste de travail,
problémes techniques);

» suivre les procédures en cas d'accident ou d'urgence.

Les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appli-
quée du comportement devraient étre employées pour développer les compétences du jeune

dans le domaine du travail. @
()
. Q [T

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité n'ont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne:

» le Guide pour soutenir la démarche de transition de |'école vers la vie active (TEVA), publié par le
ministere de I'Education et de I'Enseignement supérieur;

» le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches, de
12 I'OPHQ, répertorie les mesures disponibles pour soutenir divers besoins liés a l'emploi.
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LOISIRS HABITUDE

Comprend des habitudes liées a la participation du jeune dans les sports VI E 1 2
et les jeux, les activités artistiques, culturelles ou sociorécréatives.

Q POURQUOI FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES LOISIRS

La réalisation d'activités de loisirs qui correspondent aux goUts et préférences du jeune a un effet positif sur
sa qualité de vie.

Les loisirs permettent aux jeunes de vivre des expériences de socialisation a l'extérieur du cercle familial. y)

La participation a des activités structurées dans la communauté ainsi qu'a des activités pendant les temps
libres est un moyen permettant au jeune d'explorer ses centres d'intérét.

> Une difficulté a occuper les temps libres est observée chez les adultes présentant une DI.

a A CONSIDERER DANS LA PLANIFICATION DE LINTERVENTION

Les jeunes se disent souvent freinés par des probléemes de transport et par le colt des activités de loisirs. 4

Les procédures d'inscription, les formulaires a remplir ainsi que l'information pertinente a transmettre pour
favoriser l'intégration du jeune aux activités de loisirs sont percus comme des obstacles par les parents.

> Les parents apprécient qu'un intervenant considére les besoins de loisirs des jeunes, les informe a propos 5
des ressources disponibles dans leur quartier et les assiste pour intégrer leur enfant a des activités aux-
quelles il pourrait participer.

» La sensibilisation des moniteurs de camps de jour aux caractéristiques des jeunes présentant une DI est 6
utile pour favoriser leur inclusion.

« EFFICACITE DES INTERVENTIONS 7

Les résultats des études scientifiques portant sur l'efficacité des interventions sont :

» Une intervention faisant appel a des techniques telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement est efficace pour améliorer I'autonomie dans la réalisation de I'habitude de vie - loisirs chez les 8
jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (niveau de preuve : élevé).

» Une intervention s'appuyant sur une application électronique pour la lecture a voix haute et sur une par-
ticipation aux discussions dans un club de lecture composé de jeunes qui présentent ou non une DI est 9
efficace pour augmenter la contribution aux discussions dans un club de lecture chez les jeunes agés de 16
a 18 ans présentant une DI Iégere ou modérée (niveau de preuve : faible).

» Un programme multicomposantes (incluant des discussions, des présentations interactives, des activités
de résolution de problémes, des jeux et du mentorat par un ancien participant du programme), visant a 10
développer la capacité a identifier les barrieres et facilitateurs environnementaux d'ordre physique ou social,
a générer des solutions pour réduire ces barrieres et a demander des modifications pour augmenter la par-
ticipation aux activités a 'école, au travail ou dans la communauté, est efficace pour améliorer I'autonomie
dans la réalisation de I'habitude de vie - loisirs chez les jeunes agés de 14 a 20 ans présentant une DI (niveau 11
de preuve : modéré).

» Une intervention visant a outiller les parents, par le biais d'une formation sur le modelage, le soutien au
découpage de la tache et la rétroaction en contexte réel, est efficace pour améliorer I'autonomie dans les
activités de loisirs chez les jeunes agés de 6 a 9 ans présentant une DI modérée (niveau de preuve : faible).
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Q RECOMMANDATIONS POUR FAVORISER LAUTONOMIE DANS LES LOISIRS

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention.
Ces dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et
avec les résultats des évaluations.

020 o
'r.’i' R12.1 Lejeune et safamille devraient étre:

» informés des différentes activités de loisirs (activités sportives, culturelles et de passe-temps)

/ disponibles dans leur communauté, ainsi que des ressources qui facilitent et maintiennent la
@ participation du jeune;

» soutenus, au besoin, dans ladémarche d'intégration et de maintien du jeune dans des activités
de loisirs.

020 . . o S . :
.. R12.2 Lejeune et sa famille devraient étre outillés, dés I'enfance de celui-ci, afin qu'il
i ' puisse développer les compétences suivantes :

choisir ses activités sportives, culturelles et de passe-temps;

pratiquer des activités artistiques, culturelles ou artisanales;

pratiquer des activités physiques ou sportives;

participer a des activités de plein air ou touristiques;

participer aux activités choisies a la maison ou dans d'autres lieux intérieurs ou extérieurs;

participer a des activités de groupe;

vV v v v v v .Yy

©

comprendre et respecter les consignes dans les activités (p. ex. au terrain de jeu, au camp de
jour);

» assister a des évenements sportifs, artistiques, culturels (p. ex. partie de soccer, cinéma,
spectacle);

» utiliser les services de loisirs culturels de son milieu (p. ex. bibliotheque, centre de loisirs
municipal, club de loisirs).

A partir de I'adolescence, les compétences visées sont les mémes que celles développées
al'enfance, ajustées aux contextes de I'adolescence et du début de I'age adulte.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans l'analyse

/ appliquée du comportement, d’autres interventions pourraient étre considérées pour développer
@ les compétences du jeune en matiere de loisirs, telles que la participation a des activités de

groupe qui incluent des jeunes présentant ou non une DI. 9 m
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Q NS

Certains programmes, outils et moyens d'intervention ont été recensés dans la littérature, mais leur efficacité
et leur innocuité nont pu étre vérifiées. Voici une liste non exhaustive de ressources utiles, dont certaines sont
accessibles en ligne :

» [|'Association québécoise pour le loisir des personnes handicapées (AQLPH) fait la promotion et 1
participe au développement des loisirs. Son site Internet propose de l'information sur des ressources et des
destinations loisirs;

» laCarteaccompagnement loisir est gérée par ’AQLPH. Elle accorde la gratuité d'entrée al'accompagnateur
d'une personne handicapée aupres des organisations de loisirs, culturelles et touristiques partenaires; 2

» le Guide des programmes destinés aux personnes handicapées, a leur famille et a leurs proches, de
I'OPHQ, répertorie les mesures disponibles pour soutenir I'acces aux loisirs, aux sports, a la culture et a la vie
communautaire.

10

11
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TROIS RECOMMANDATIONS POUVANT
S’APPLIQUER A TOUTES LES HABITUDES DE VIE

Des résultats issus des différentes sources consultées ont permis de formuler des recommandations qui peuvent
1 s'appliquer a plus d'une habitude de vie (HV). Elles ont été regroupées selon trois sujets :

g les techniques d'intervention comportementale;
2 @ I'utilisation d'un support technologique;

m lintervention pour outiller les parents a soutenir I'autonomie de leur enfant.

Les recommandations visent a soutenir le choix des interventions qui feront partie du plan d'intervention. Ces
dernieres doivent concorder avec les préférences et les besoins convenus avec le jeune et ses parents et avec
les résultats des évaluations. Les techniques d'intervention comportementale présentées ici, ainsi que d'autres
4 termes sont définis dans la section Définitions et concepts clés (p. 49).

Q LES TECHNIQUES D'INTERVENTION COMPORTEMENTALE

R13.1 Les techniques d’intervention comportementale, telles que celles utilisées
dans lI'analyse appliquée du comportement, devraient étre employées aupres du
jeune pour lui apprendre de nouveaux comportements (p. ex. les comportements
communicationnels et sociaux) ou pour diminuer des comportements non désirés, au

6 ¢

besoin.
7 Les technigues suivantes devraient étre utilisées :
» l'analyse et le découpage de taches en séquences;
» le renforcement, dont l'identification et I'utilisation des renforcateurs les plus efficaces pour le jeune;
8 » lincitation;
» le modelage;
9 » la rétroaction;
» la correction des erreurs;
» l'entrainement a la tache totale;
10 » l'apprentissage par essais distincts;
» l'enseignement autoadministré, dont I'automonitorage du comportement.
11 Le choix et la combinaison de ces techniques devraient étre adaptés aux caractéristiques et aux besoins du

jeune, convenir a son contexte familial et culturel, en plus dévoluer au fur et a mesure de l'acquisition du nou-
veau comportement visé.

La planification du maintien et de la généralisation des comportements acquis devrait étre prévue des le début
12 de lintervention.
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La mesure de l'acquisition du nouveau comportement visé par le jeune devrait étre prévue dans l'intervention.

Outre les techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement, d'autres interventions pourraient étre considérées pour apprendre au jeune de nouveaux compor-
tements (p. ex. les comportements communicationnels et sociaux), ou pour diminuer des comportements non
désirés :

>

vV vV vV vV v v v Vv.yYy

I'utilisation de supports imagés (p. ex. photos, pictogrammes, planche anatomique, horaire imagé, livres), de
gestes ou d'objets;

I'aménagement de la tache, de l'environnement et du temps;

I'enseignement de stratégies de reconnaissance des comportements désirés ou non désirés;
des activités de résolution de problémes;

des activités de discussion et de jeux de role;

I'enseignement en contexte simulé;

I'enseignement en contexte réel;

I'enseignement supporté par des technologies;

l'enseignement en individuel ou en groupe;

le jumelage du jeune avec un jeune dont le développement est neurotypique.

L'UTILISATION D’UN SUPPORT TECHNOLOGIQUE

>
>
>

(ﬂ) R13.2 Un support technologique devrait étre utilisé au besoin aupreés du jeune, afin

de favoriser son autonomie dans la réalisation des différentes habitudes de vie et lui
permettre :

d'apprendre de nouveaux comportements;
de maintenir le comportement désiré dans tous les contextes ou milieux de vie;

d'effectuer le comportement avec le support technologique.

Le jeune devrait étre outillé pour apprendre a utiliser un support technologique de facon autonome (p. ex. étre
capable de démarrer I'appareil, de le recharger et d'ouvrir I'application nécessaire pour effectuer le comporte-
ment souhaité).

Les fonctions pratiques sur ces supports technologiques (p. ex. les alertes, la géolocalisation, le téléphone ou le
dictaphone), les logiciels et les applications disponibles pour la population générale, ou ceux congus spécifique-
ment pour les personnes qui présentent une DI, devraient étre utilisés au besoin.

Le jeune et ses parents devraient :

>

étre impliqués dans la sélection du support technologique en lien avec les caractéristiques et les besoins
exprimés par celui-ci;

» étre outillés et soutenus, au besoin, dans I'utilisation du support technologique choisi;

» é&tre soutenus, au besoin, dans I'utilisation d'Internet et des réseaux sociaux.
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Q s

» Le Centre de partage d’'expertise en intervention technoclinique (CPEITC).

Q LES INTERVENTIONS AUPRES DES PARENTS

o0
" R13.3 Les parents devraient:

» étre informés sur les principes de I'analyse appliquée du comportement et les fagons dont ceux-ci peuvent
étre mis en pratique aupres de leur enfant;

» étre impliqués dans la sélection des nouveaux comportements a développer ou des comportements non
désirés a diminuer;

» étre impliqués également dans la sélection des renforcateurs et des supports visuels en lien avec les caracté-
ristiques et les besoins exprimés par leur enfant;

» étre outillés et soutenus, au besoin, dans I'application des technigues choisies.

Des technigues d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans I'analyse appliquée du com-
portement devraient étre employées afin de former les parents, notamment :

» lincitation;

» le modelage;

» la rétroaction;

» la correction des erreurs.

La plupart de ces techniques peuvent étre enseignées en individuel ou en groupe. Cependant, il peut s'avérer

nécessaire de procéder a de l'observation et d'offrir de la rétroaction en individuel au sujet de I'utilisation de ces
techniques, directement dans le milieu de vie de la famille.
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Analyse appliquée du comportement

L'analyse appliquée du comportement (AAC) est une approche structurée basée sur la théorie de
I'apprentissage et la science du comportement, dont les principes sont appliqués systématique-
ment.

Elle a deux objectifs principaux :

A. lI'enseignement et 'augmentation de la fréquence d'utilisation de compétences et de comporte-
ments socialement acceptables;

B. laréduction des comportements non attendus (adapté de [Murphy, 2011; Cooper et al., 2007a]).

L'appréciation rigoureuse des effets de l'intervention fait également partie des caractéristiques des
interventions en AAC.

LAAC comprend différentes étapes, qui peuvent se découper comme suit (adapté de [Cooper et al.,
2007al).

1. Cadrage (behavioral assessment) : il consiste a sélectionner et a caractériser le comportement
a modifier et a définir comment mesurer celui-ci. Il est primordial de s'assurer préalablement
qu’un besoin est exprimé par le jeune ou ses parents et que la démarche d'intervention est com-
prise par ces derniers. Il peut étre nécessaire d'effectuer une évaluation fonctionnelle du com-
portement dans le cas de comportement a diminuer ou a supprimer. De plus, une évaluation de
la préférence doit étre faite pour déterminer les renforcateurs qui augmenteront les chances que
le comportement souhaité soit manifesté de nouveau.

2. Intervention pour modifier le comportement : elle consiste en un ensemble d’actions qui visent
a modifier un comportement, a favoriser son maintien dans le temps et sa généralisation, no-
tamment a de nouveaux environnements ou de nouvelles taches.

3. Appréciation de l'efficacité de l'intervention : elle vise a mesurer et analyser les changements
produits sur le comportement.

Analyse et découpage de la tache

Dans le contexte des techniques d'intervention comportementale telles que celles utilisées dans
I'AAC, I'analyse et le découpage de la tache visent a déterminer la séquence d’actions nécessaires
pour exécuter efficacement un comportement complexe. Lanalyse et le découpage de la tache
doivent étre individualisés en fonction des caractéristiques du jeune (son niveau d’aptitudes phy-
siques, sensorielles et motrices) et de son environnement.

Apprentissage par essais distincts (discrete trial training)

L'apprentissage par essais distincts consiste a répéter de facon intensive l'intervention visant a modi-
fier le comportement durant une période de temps déterminée. Cette approche a été peu utilisée
dans les interventions évaluées dans le cadre de ces travaux.
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Autonomie

Dans le cadre de ces travaux, la notion d’autonomie est constituée de deux éléments importants,
soit la capacité du jeune de décider et d'exécuter les activités nécessaires au déroulement adéquat
d’une vie en collectivité, ainsi qu’a son bien-étre physique et psychologique. Lautonomie décision-
nelle concerne la prise de décision en tenant compte de ses préférences, de ses croyances et de ses
valeurs personnelles. Lautonomie d'exécution, pour sa part, permet de satisfaire des besoins parti-
culiers en réalisant des actions, des activités ou des taches [Rocque et al., 2001].

Correction des erreurs

La correction des erreurs est utilisée lorsque le jeune manifeste un autre comportement que celui
attendu, et elle nécessite le recours a des techniques d'incitation.

Déficience intellectuelle

L'American Association on Intellectual and Developmental Disabilities établit les critéres diagnostiques
de la déficience intellectuelle [AAIDD, 2011].

« La déficience intellectuelle est caractérisée par des limitations significatives du fonctionnement
intellectuel et du comportement adaptatif, lequel se manifeste dans les habiletés conceptuelles,
sociales et pratiques. Cette incapacité survient avant I'age de 18 ans.

Les cinq postulats suivants sont essentiels pour I'application de cette définition.

* Les limitations dans le fonctionnement actuel doivent tenir compte des environnements com-
munautaires typiques du groupe d’age de la personne et de son milieu culturel.

* Une évaluation valide tient compte a la fois de la diversité culturelle et linguistique de la per-
sonne, ainsi que des différences sur les plans sensorimoteurs, comportementaux et de la com-
munication.

* Chez une méme personne, les limitations coexistent souvent avec des forces.
* La description des limitations est importante, notamment pour déterminer le profil du soutien
requis.
* Silapersonne présentant une déficience intellectuelle recoit un soutien adéquat et personnalisé
sur une période soutenue, son fonctionnement devrait s'améliorer. »
Il est important de souligner que les trois criteres précédents doivent étre présents pour conclure
a un diagnostic de déficience intellectuelle. Celui-ci ne peut étre établi uniquement sur la base du
fonctionnement intellectuel.

Enseignement autoadministré

Lenseignement autoadministré inclut plusieurs stratégies, dont I'automonitorage et l'autoinstruc-
tion [Douglas et Uphold, 2014].

* l'automonitorage du comportement dans les situations d'engagement a la tache permet au
jeune qui utilise cette technique de prendre conscience du comportement en cours et d'évaluer
s'il est celui attendu a ce moment précis. Si ce n'est pas le cas, il peut de facon autonome adopter
le comportement souhaité.
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e lautoinstruction permet au jeune d'étre autonome dans la réalisation de l'intervention et de
réduire ainsi le recours a un instructeur. Par exemple : le jeune a recours, par lui-méme, aux ins-
tructions lui permettant de réaliser une tache. Les technologies actuelles peuvent favoriser I'uti-
lisation de cette stratégie.

Entrainement a la tache totale

Lentrainement a la tache totale consiste a apporter une incitation, au besoin, a chacune des étapes,
jusqu'a ce que le jeune réussisse seul la séquence compléte du comportement. Cette technique a
été utilisée dans la majorité des interventions évaluées dans le cadre de ces travaux.

Famille

Le terme « famille » doit étre compris dans son sens large. Il peut inclure des personnes apparen-
tées, des proches ou d'autres personnes jouant un role significatif auprés du jeune, par exemple les
membres d'une famille d’accueil ou d’une autre ressource résidentielle.

Incitation

Lincitation est une technique favorisant la réalisation et I'acquisition d’'un comportement. Elle
contribue a l'individualisation de 'accompagnement dans les apprentissages.

Il existe différents types d'incitation (p. ex. lI'incitation gestuelle ou verbale), qui peuvent étre utilisés
successivement ou conjointement.

Lintensité de l'incitation doit étre déterminée de facon que le jeune expérimente des succes, mais
également qu'elle soit minimale pour favoriser le développement des apprentissages. Lincitation
croissante, qui consiste en 'augmentation graduelle de l'intensité, jusqu’a ce que le jeune réponde
correctement, peut étre utilisée dans le but d'augmenter les occasions de réussite.

Lestompage de l'incitation doit étre planifié et réalisé au fur et a mesure que le jeune devient auto-
nome. Différentes procédures peuvent étre mises en place dans ce but.

* Incitation décroissante : consiste a diminuer graduellement le degré d‘incitation jusqu'a ce que
la personne puisse répondre de facon autonome.

 Variation du délai (Time Delay) : consiste a augmenter le laps de temps entre la consigne donnée
et le comportement attendu avant de proposer une incitation, au fur et a mesure que la per-
sonne acquiert le comportement attendu (constant time delay; progressive time delay).

Intervention comportementale

Une intervention comportementale est centrée sur la modification du comportement, et elle repose
notamment sur la prise en compte des principes suivants.

* Tout comportement humain est affecté par les événements qui le précédent (antécédents) et
par les évenements qui le suivent (conséquences) (Skinner, 1938/1966, cité dans Cooper et al.
[2007a]).

* Pour permettre I'augmentation ou la diminution de la fréquence d'un comportement, il s'agit
d’intervenir sur les évenements qui le précédent (antécédents) ou qui le suivent (conséquences).

Ainsi, dans un contexte de pratique clinique, l'utilisation d’'une intervention comportementale
devrait reposer sur une connaissance éprouvée des principes de fonctionnement du comportement
humain et des compétences adéquates.
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Jeune

Le terme « jeune » désigne les enfants, les adolescents et les jeunes adultes, dont I'age se situe entre
6et21ans.

Modelage (forme d’incitation)

Le modelage consiste a présenter au jeune le modéle du comportement attendu, afin qu'il puisse le
reproduire. Etape 1 : démonstration du comportement & manifester (p. ex. en personne ou différé
a l'aide d’un enregistrement vidéo). Etape 2 : réalisation par le jeune du comportement démontré.

Parent

Le terme « parent » désigne le principal responsable du bien-étre de I'enfant. Ce peut étre une per-
sonne autre que la mére ou le pére de l'enfant.

Renforcement

Le renforcement consiste a présenter une conséquence satisfaisante spécifique (appelée renforca-
teur) a la suite de la manifestation d’'un comportement souhaité, ce qui permet I'augmentation de
la fréquence de ce comportement.

Rétroaction

La rétroaction consiste a fournir de I'information au sujet d'un aspect spécifique du comportement
réalisé par la personne. Elle peut agir comme renforcateur du comportement ou comme incitation
sur la maniére de réaliser le comportement ultérieurement.
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Modeéle de dévelog

Le présent aide-mémoire, tout comme le guide, s'appuient sur le Modéle de développement humain -
Processus de production du handicap (MDH-PPH). Ce modeéle est considéré par le MSSS comme « une
référence commune pour mieux comprendre l'interaction dynamique entre les facteurs personnels et
les facteurs environnementaux ainsi que leur effet sur la réalisation des habitudes de vie et ultimement
la participation sociale » [MSSS, 2017]. Il est également adopté par les intervenants des CISSS et des
CIUSSS du Québec, qui sy référent pour élaborer les plans d'intervention.

Description du modéle

Le MDH-PPH propose une classification des causes et des consé-
quences des situations de handicap. La réalisation d’une habitude

de vie est le résultat d'interactions entre les facteurs personnels Une situation de
(facteurs identitaires, systéemes organiques et aptitudes) et les fac-

teurs environnementaux (sociétal, communautaire, personnel). Se- ﬁaﬂd‘m se définit
lon ce modeéle, 'amélioration des capacités, la compensation des

incapacités et la réduction des obstacles dans lI'environnement sont comme la &é@wﬂg

les objets d'intervention. Les interventions influencent la réalisation
des habitudes de vie, minimisent les situations de handicap et favo- ou @’WPOMM
risent une participation sociale optimale.

de réaliser une
Le MDH-PPH s'articule donc autour de trois notions : les habitudes

de vie, la situation de handicap et la participation sociale [Fougey- habitude de
rollas et al., 2018].

. - o vie en raison
Par habitude de vie, il faut comprendre « une activité courante ou

un réle social valorisé par la personne ou son contexte socioculturel de l'interaction
selon sesfacteursidentitaires (I'age, le sexe, I'identité socioculturelle,
etc.). Elle assure la survie et I'épanouissement d’'une personne dans entre des facteurs

sa société tout au long de son existence ».

pevsornels et
Les habitudes de vie liées aux activités courantes sont : la

communication, les déplacements, la nutrition, la condition des facteurs
physique et le bien-étre psychologique, les soins personnels et de

santé ainsi que I'habitation. ernuivannementau

Les habitudes de vie associées aux roles sociaux concernent : les
responsabilités, les relations interpersonnelles, la vie associative et
spirituelle, 'éducation, le travail et les loisirs.
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Une situation de participation sociale « correspond a la pleine réalisation d'une ou plusieurs habitudes
de vie, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels et les facteurs environnementaux ».

FIGURE 3

Modeéle de développement humain - Processus de production du handicap (MDH-PPH 2)

(Fougeyrollas et al., 2018)
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Source : Adaptation de Fougeyrollas P, Cloutier R, Bergeron H, St-Michel G, Coté J, Barral C, et al. Classification internationale
- Modeéle de développement humain — Processus de production du handicap (MDH-PPH). Réseau international sur le
Processus de production du handicap (RIPPH) éd. Québec 2018.
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Liste des compos

selon le Modéle du développeme
production du handic

e COMMUNICATION

Comprend des habitudes quant a la communication orale et corporelle du jeune, la communication
écrite et la télécommunication.

DE VIE

Elle comprend les activités suivantes :

v v v v v
communiquer tenir une conversation = communiquer lire et utiliser différentes
avec une personne et étre en mesure par écrit comprendre de technologies de
ouungroupede | déchangeren tenant l'information communication,
personnes afin compte de l'option écrite telles qu'un

ordinateur, I'Internet,
un téléphone, un

des autres, de discuter
et d'argumenter

de faire connaitre
ses besoins et
d'exprimer ses idées

ST  DEPLACEMENTS

Comprend des habitudes relatives aux déplacements du jeune dans son environnement immédiat
et ceux effectués a I'aide de moyens de transport.

Elle comprend les activités suivantes :

v v v
réaliser des déplacements restreints dans = utiliser des moyens de transport, = utiliser une bicyclette,
la communauté, tels que : se déplacer tels que : une voiture comme une motocyclette
sur le trottoir, dans la rue, traverser passagetr, le transport en Ou une voiture
aux intersections avec ou sans feux de commun, le transport scolaire, comme moyen
circulation, se déplacer sur une surface un taxi, un train, un avion, un de déplacement
inégale ou glissante bateau (traversier)

HABITUDE
DEVIE 3 NUTRITION
Comprend des habitudes relatives au régime alimentaire du jeune, a la préparation des aliments et
aux repas.

Elle comprend les activités suivantes :

repas simples

et de ses besoins (par
besoin, on entend diéte

par son état de santé;
exemple : diabete,
allergie, etc.)

simples ou complexes,
utiliser des appareils
électroménagers,
mettre et desservir la
table, faire la vaisselle)

v v v v v
participer a la choisir les aliments en acheter sa préparer des repas prendre des
préparationde  fonction de ses goUts nourriture (cuisiner des repas repas (utiliser des

couverts et de la
vaisselle, avoir de
bonnes manieres
a table, couper les
aliments)
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HABITUDE
pEviE 4

CONDITION PHYSIQUE ET BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

Comprend des habitudes favorisant 'adoption de saines habitudes de sommeil, la réalisation
d’activités physiques, de relaxation, de concentration ou d’autres activités qui contribuent au

bien-étre psychologique du jeune.

Elle comprend les activités suivantes :

v v v v v v
se mettre  sendormir, pratiquer réaliser des faire des activités effectuer
au litet dormir des activités activités pour relaxantes ou de des activités
se lever et se physiques assurer son détente (p. ex. demandant de
réveiller  pour maintenir bien-étre écouter dela I'attention et de la
ouaméliorer | psychologique musigue ou une concentration
sacondition | oumental (p.ex. histoire, regarder (p. ex. jeux
physique méditation, les images d'un livre de mémoire,
croissance ou lire un livre) d'association, de
personnelle) dames, déchecs)
eSSl SOINS PERSONNELS ET DE SANTE

Comprend des habitudes liées aux soins corporels, a I'habillement, a I'hygiéne excrétrice et aux

soins de santé du jeune.

Elle comprend les activités suivantes :

v v
soccuper de utiliser les équipements

son hygiéne sanitaires du domicile
corporelle ou d'autres lieux
v v
changer les s'habiller
vétements etse
lorsqu'ils déshabiller
sont salis ‘

v
mettre, enlever et entretenir :
orthése, prothése, lentilles,
appareils auditifs, etc.

v

utiliser les services de santé et se soigner :

* reconnaitre et signaler des problemes de santé;
participer au soin de ses problemes de santé;
accepter de prendre des médicaments/

vitamines;

renouveler ses ordonnances;
utiliser les services de santé (clinique médicale,

centre hospitalier, clinique dentaire, centre de
réadaptation, etc.).
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HABITUDE
6

B HABITATION

Comprend des habitudes liées au choix, a 'aménagement et a I'entretien d’'une résidence par le
jeune ainsi qu’a 'usage de I'ameublement et des équipements domestiques.

Elle comprend les activités suivantes :

Pour les enfants :

v v v v v
participer a participer a participer respecter les utiliser
I'aménagement I'entretien de la aux taches regles de sécurité = 'ameublement et
de sachambre  résidence (intérieur ménageres a la maison les équipements
et extérieur) de la résidence

Pour les adolescents et les jeunes adultes s'ajoutent :

v v v
choisir une résidence et entretenir sa résidence réaliser les taches
I'aménager selon ses golts (intérieur et extérieur) ménageéres régulieres
et ses besoins et occasionnelles.

HABITUDE
7

DE VIE RESPONSABILITES

Comprend des habitudes relatives aux responsabilités financiéres, civiles et familiales du jeune.

Elle comprend les activités suivantes :

Pour les enfants :

v v v v
faire des gérer son argent respecter les biens et faire respecter ses
achats de poche les droits d'autrui biens et ses droits
v v v v
rester seul de apporter de l'aide a ses accepter de l'aide prendre soin
courtes périodes parents ou a d'autres de ses parents ou d'un animal
membres de la famille de ses proches de compagnie

Pour les adolescents et les jeunes adultes s’ajoutent :

v v v v
planifier le budget voter, respecter les prendre soin des assurer I'éducation
et respecter les lois et reglements membres de sa famille, de ses enfants
obligations financieres incluant le conjoint,

et les soutenir
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HABITUDE
8

DE VIE RELATIONS INTERPERSONNELLES

Comprend les habitudes relatives aux relations sociales et amicales du jeune, ainsi que celles rela-
tives a ses relations amoureuses et sexuelles.
Elle comprend les activités suivantes :

Pour les enfants :

v v v v v
maintenir des relations maintenir des maintenir des gérer avoir ou participer
affectives avec ses liens d'amitié liens sociaux avec les conflits a des activités
parents et son entourage | (créer des liens et les membres de avec autrui  liées a son évell
familial (exprimer ses les entretenir) son entourage sexuel (information,
émotions, ses sentiments, (enseignants, discussion,
sa joie, sa colere; moniteurs, tout autre découverte de
faire des calins, etc.) adulte significatif) son corps)
Pour les adolescents et les jeunes adultes s’ajoutent :
v v
maintenir une relation affective avoir des relations sexuelles et utiliser des
avec un amoureux ou un conjoint méthodes de prévention des infections

transmissibles sexuellement et par le sang,
de grossesse non désirée et d'abus

HABITUDE
9

DEVIE VIE ASSOCIATIVE ET SPIRITUELLE

Comprend des habitudes liées a la participation du jeune aux activités de sa communauté et a sa
propre vie spirituelle.

Elle comprend les activités suivantes :

Pour les enfants :

v v v v
participer, a titre participer, a titre participer aux activités | participer a des activités
de membre, a des de membre, a des de groupes d'entraide liées a des pratiques
associations étudiantes | associations sportives ou ou d'intérét (p. ex. religieuses ou spirituelles
(p. ex. conseil décole, de loisirs (p. ex. scouts, droits de la personne, (p. ex. au domicile, a
conseil de classe, comité club) écologie) I'église ou a d'autres

parascolaire) lieux de culte)

Pour les adolescents et les jeunes adultes s’ajoutent :

v v v v
participer, a titre participer aux activités  participer aux activités = participer aux activités
de membre, a des d'un organisme de d'un parti politique de groupes sociaux
associations, groupes promotion des droits (p.ex. Club Lions,
culturels et artistiques (p.ex. droits de la Age d'Or).
(p. ex. théatre, danse, personne, écologie,
cinéma) syndicat)
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B O EDUCATION

Comprend des habitudes liées au développement psychomoteur, intellectuel, social et culturel du
jeune.

Elle comprend les activités suivantes :

v v v v v
participer a des activités | participera | utiliser les services  réaliser les travaux  participer a des
d'apprentissage scolaire | destravaux = etinfrastructures scolairesala  activités organisées

ou de formation d'équipe scolaires maison par lécole

professionnelle

HABITUDE

DEVIE 11 TRAVAIL
Comprend des habitudes liées a l'orientation professionnelle du jeune, a la recherche d'un emploi
et a l'occupation, qu'elle soit rémunérée ou non.

Elle comprend les activités suivantes :

Pour les enfants :
v v
réaliser de petits travaux, rémunérés ou non, rechercher un petit emploi
excluant ceux effectués a la maison

Pour les adolescents et les jeunes adultes s'ajoutent :

v v v v
choisir un métier et réaliser des activités avoir une occupation utiliser les services du
rechercher un emploi | de travail ou des stages = principale (fréquenter milieu de l'occupation
un centre de jour, principale (cafétéria,
réaliser des activités salle de repos, services
bénévoles ou des taches au personnel, etc.

domestiques comme
occupation principale)

iR I LOISIRS
Comprend des habitudes liées a la participation du jeune dans les sports et les jeux, les activités

artistiques, culturelles ou sociorécréatives.

Elle comprend les activités suivantes :

v v v v
choisir ses assister a des pratiquer des jeux pratiquer des activités
activités événements sportifs, d'intérieur individuels  artistiques, culturelles

artistiques ou culturels ou en groupe ou artisanales

v v v v

pratiquer des activités participer a des participer a des utiliser les services de
sportives ou physiques activités de type activités de plein air loisirs de son milieu
touristique
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