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Préface d’'un éternel adolescent

Etant moi-méme un adolescent autonome depuis une
bonne vingtaine d’années (ha! hal) et vivant bien avec
ma différence, j'estime étre né sous une tres bonne étoi-
le... Cela dit, je crois aussi que I'on doit étre capable de
créer sa propre chance!

La vie est un tourbillon. Ca bouge constamment, et
toujours de plus en plus vite! Si bien que pour une
personne a mobilité réduite, on s’en doute, ce n’est
pas tous les jours évident... Pourtant, il demeure
important de prendre sa place et d’affronter la réalite
au quotidien.

Véritable mine d'informations, ce guide aidera les jeunes
personnes «différentes» a trouver de bons points de
repere dans leur parcours. Des références qui peuvent
sembler banales pour certains, mais qui peuvent devenir
cruciales pour le développement des enfants et des
adolescents en voie d'autonomie.

Bravo a ceux qui ont mis sur pied cet outil apte a devenir
un incontournable tant pour les parents qui vivent dans
I'insécurité que pour les enfants qui ont l'audace de
«foncer» !

Martin Deschamps




Préface d'un parent

Lon dit souvent qu’il n'existe aucun guide pour devenir
parent. Mais on devrait plutét dire qu’il n‘existe aucun
guide écrit sur I'art de devenir parent, car de mere en fille
et de pere en fils, les notions parentales se transmettent
de facon naturelle. Mais qu’en est-il du parent d'un en-
fant handicapé? Quels sont les modeles disponibles?
Tres rares sont les parents qui peuvent transmettre leur
expérience de parent d’enfant handicapé a leurs enfants.
Pourtant, les besoins de soutien et d'information de I'ado-
lescent handicapé et son parent sont encore plus criants.
Vers qui peuvent-ils se tourner afin de se fabriquer une
vie qui ne ressemble en rien a celle des autres?

Le guide destiné aux adolescents ayant un handicap est
un outil indispensable pour ce parent et ce jeune. Il les
confirme dans leurs besoins, inquiétudes et opinions.
Trop souvent isolés, le parent et I'adolescent trouveront
plusieurs références utiles et essentielles a leur
développement que ce soit par le biais d’'associations
de parents ou de personnes handicapées, de services
scolaires, de soutien psychologique, d’hébergement, de
répit, de conseils sur la sexualité, etc.

J’encourage la lecture de cet ouvrage qui aidera
grandement les parents et les adolescents a trouver
rapidement les ressources qui leur sont disponibles. Il
deviendra, j'ensuiscertaine, une référenceincontournable
pourlespersonnes handicapéesetleurfamille. Je souhaite
que ce début de regroupement commun des ressources
se développe en un réseautage puissant au service des
personnes handicapées.

Louise Desrosiers

Présidente

Association de déficience motrice
cérébrale de la Vieille capitale inc.

Septembre 2006
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Avant-propos

Ce guide s’inscrit dans le cadre d'un projet de recherche
financé par le Fonds québécois de recherche sur la société
et la culture (FQRSC). Ce projet fut réalisé de 2003 a 2006
sous la direction de Sylvie Tétreault, Ph.D. et de Monique
Carriere, Ph.D. en collaboration avec Lucy Lach, Ph.D. de
I"'Université McGill.

L'objectif principal de cette étude était, d'une part, de
contribuer a I'enrichissement des connaissances sur
la participation sociale de |'adolescent ayant une inca-
pacité motrice, plus spécifiguement en ce qui a trait a
la transition vers I'age adulte. D'autre part, la démar-
che visait la production d’outils pouvant étre utilisés
par |'adolescent ayant une incapacité motrice et les
membres de son entourage pour dépasser la simple
intégration physique dans la société et atteindre une
participation sociale pleine et entiére.

Le cadre de référence soutenant cette étude était basé sur
les principes suivants :

* La participation sociale est abordée comme la résultante
de l'interaction des facteurs personnels (déficience,
incapacité) et environnementaux (physique et social)

* Linfluence réciproque des interactions de I'adolescent
ayant une incapacité motrice avec sa famille, les fac-
teurs relationnels opérant a l'extérieur du contexte
familial (centre de réadaptation, milieux de travail et
de loisirs) et les influences socioculturelles parmi les-
quelles I'enfant s’est développé.

Il s’agit d'une étude exploratoire de type quasi-expéri-
mental. La stratégie a comporté deux étapes auxquelles
ont été associées trois méthodes de collecte de données,
soit des entrevues, des questionnaires et des groupes de
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TRIAGE. Une centaine de participants de trois régions du
Queébec ont été rencontrés entre 2003 et 2005.

La participation de trois établissements de réadaptation
en déficience physique, offrant les services a prés de
75% de la population du Québec, fut importante dans un
contexte ou peu de programmes en réadaptation sont
destinés aux adolescents.

La diversité et la complémentarité des expériences
des membres de I’'équipe de recherche (ergothérapie,
psychologie, adaptation scolaire, archéologie, gra-
phisme, gestion, service social) ont assuré une vision
multidimensionnelle de I'objet de I'étude.

De I'analyse des données recueillies, un condensé des
résultats a été présenté sous la forme du guide et le
contenu a été validé avant sa parution. Le rapport de
recherche sera disponible en 2007 sur le site Internet du
Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et
intégration sociale (CIRRIS)

Ceguide n’a pas la prétention d’avoir une réponse a toutes
les situations liées a I'adolescence et a la transition vers
I"’age adulte. Il fournit un début d’indices et de réponses a
tous les lecteurs qui prendront le temps de |I'explorer.
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Introduction

Vieillir, c'est changer. C’est excitant et inquiétant tout a
la fois. Ceci est particulierement vrai lorsqu’on est un
adolescent et que le monde adulte est a notre portée.
C’est encore un défi plus grand lorsqu’on vit avec une
incapacité. C'est dans une optique de soutien que ce
guide a été écrit. Il vise a proposer des informations aux
adolescents et a leur famille pour mieux vivre ce passage,
cette transition vers I'age adulte.

La présente recherche réalisée au Québec indique que les
adolescents ayant une incapacité motrice et les membres
de leur famille connaissent peu les services qui leur sont
offerts. lls se disent mal préparés pour s’orienter et assu-
mer les nouvelles responsabilités liées a cette étape. Les
familles mentionnent avoir moins de soutien et de servi-
ces a ce moment crucial. Pour leur part, les adolescents se
sentent toujours dépendants de leurs parents et ils ont de
la difficulté a envisager leur avenir.

C’est au regard de cette réalité, suite aux besoins expri-
meés par les personnes rencontrées, que le guide a éteé
rédigé. Il se veut un outil d’'informations et de références
que les adolescents peuvent utiliser pour connaitre les
ressources disponibles et savoir ou s’adresser pour ob-
tenir les services. Le guide a été concu et construit pour
faciliter I'accés a cette information, dans le but de favo-
riser la participation sociale des adolescents ayant une
incapacité motrice lors de la transition vers I'age adulte.

Les themes présentés proviennent des propos,
préoccupations et attentes des adolescents, des parents
et des intervenants rencontrés a travers le Québec. Les
sujets sont traités en dix sections :

1. Soins personnels et de santé 6. Transport

2. Aides techniques 7. Loisirs

3. Etudes et travail 8. Aspect résidentiel
4. Alimentation 9. Aide financiere

5. Amitié, amour et sexualité 10. Droits
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Chaque section présente un contexte ou une situation
de vie quotidienne de I'adolescent ayant une incapacité
motrice etindique lesressources existantes pour obtenir
les services dans ce contexte. Le lecteur trouvera les
adresses des sites Internet et plusieurs ressources.
Les coordonnées détaillées sont regroupées a la fin de
chaque section par ordre alphabétique.

Le guide s’adresse également aux parents et aux
intervenants. Il leur propose un moyen d’accroitre leur
soutien a la participation sociale des adolescents lors de
la transition vers I'age adulte.

Ce guide doit étre dynamique et en constante évolution.
Afin de lui permettre de s’ajuster aux changements
sociaux, nous vous invitons a nous faire parvenir vos
commentaires, suggestions et informations. Si vous
le désirez, vous pouvez compléter et nous retourner la
feuille d'évaluation du guide que vous trouverez a la fin
du document.

20



Conclusion

Méme dans les meilleures conditions, la transition a
I’age adulte demeure une étape pleine de défis. Parfois
des obstacles entravent la démarche pour atteindre
I"'autonomie et participer pleinement a la vie sociale. Cela
est d’autant plus vrai pour les adolescents ayant une
incapacité motrice.

Il est a souhaiter que la consultation de ce guide stimule
le désir de participer davantage a la société et permette
de réaliser des réves.

Cet outil d'information n’a pas la prétention d’'étre
exhaustif ni de présenter des sujets qui vont intéresser,
au méme titre, tous les adolescents ayant une incapacité
motrice. Mais nous croyons que chacun pourra bénéficier
d’étre informé et de prendre connaissance du soutien
disponible dans son milieu.

Les parents et les intervenants trouveront dans le guide
une source d’information et d’inspiration au soutien
donné a l'adolescent.
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Formulaire d’évaluation du guide

Région :
Laurentides-Lanaudiere ]
Montréal-Montérégie-Laval ]

Québec-Chaudiere-Appalaches ]

Catégories :
Adolescent, jeune adulte ]
Parents ]
Intervenant ]

Adolescent, jeune adultes, groupe d’age :

12-17 ans []
18-25 ans []

Qu’avez vous apprécié davantage ?

Avez-vous des informations additionnelles ?




Avez-vous des commentaires ?

Faites parvenir a I'attention de :

Sylvie Tétreault. Ph.D. erg.

2975, chemin Saint-Louis

Queébec (Québec) GTW 1P9

Téléphone : (418) 529-9141 poste 4407
Télécopieur : (418) 6563-0964

Courriel : sylvie.tetreault@rea.ulaval.ca

Merci de votre collaboration !




Le guide Prét! Pas prét! Je vieillis! est un outil destiné aux
adolescents ayant une incapacité motrice, a leurs parents et
aux intervenants. Il vise a faciliter la transition vers le monde
adulte et la pleine participation sociale de I'adolescent.

Les informations s’adressent plus directement a I'adoles-
cent ayant une incapacité motrice et sont réparties en dix
sections :

. les soins personnels et de santé;

. les aides techniques;

. les études et le travail;

. I'alimentation;

. I'amitié, I'amour et la sexualité;

. le transport;

les loisirs;

. I'aspect résidentiel;
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. I'aide financiere;

-
o

. les droits.





