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Avant-propos

Le Centre de recherche et d’intervention sur la réussite scolaire (CRIRES) a le plaisir de mettre en
ligne en libre accés son sixieme volume sur le site des « Livres en ligne du CRIRES » (LEL):
Transition de I'école a la vie active pour les jeunes ayant des incapacités. L'ouvrage est codirigé
par Francine Julien-Gauthier, professeure a la Faculté des Sciences de I'éducation de I'Université
Laval et chercheuse réguliere au CRIRES et au CIUSSS MCQ et ses collegues Chantal Desmarais,
professeure a la Faculté de médecine de I'Université Laval et chercheuse au Réseau Plateforme
Echange, Recherche et Intervention sur la SCOlarité : Persévérance Et Réussite (Périscope) et au
Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et intégration sociale (CIRRIS) et Sylvie
Tétreault, professeure a la Haute école de travail social et de la santé | ESSP; HES-SO Haute école
spécialisée de Suisse occidentale et chercheuse au CIRRIS. Il est issu de discussions faisant suite a
une journée d’échange entre chercheurs et intervenants des milieux scolaires, sociaux et
communautaires, organisée par I'équipe Communauté axée sur la participation sociale des
enfants et adolescents ayant des incapacités (CAPSEA) a Québec en avril 2015, équipe soutenue
par le CIRRIS et sous la responsabilité de Sylvie Tétreault, détentrice d’'une subvention d’équipe
en émergence du FRQSC de 2014-2016. Suite a cette journée, des manuscrits se sont ajoutés sur
le théme de la participation sociale et de la transition; ils ont eux aussi été révisés par des
chercheurs du domaine de I'éducation et de la réadaptation. L'ouvrage regroupe des textes
choisis portant sur cette transition cruciale de I'école a la vie active pour les jeunes ayant des
incapacités. Je remercie les codirectrices de cet ouvrage ainsi que les auteures et auteurs qui se
sont joints a ce projet d’avoir fait le choix de rendre accessible en libre accés leur publication. Leur
objectif de partager leurs savoirs et expériences touchant aux défis qu’affrontent ces jeunes, les
stratégies éprouvées et les pratiques prometteuses pour soutenir leur développement vers
|"autonomie et leur engagement dans leur communauté est appuyé par cette mise en ligne sur le
Web qui en fait bénéficier largement le public francophone. Je souhaite que cette publication, qui
présente a la fois des résultats d’études et des pratiques éducatives, soit mise au profit de la
recherche et I'intervention pour un accompagnement adapté aux jeunes et a leur entourage en
vue d’une transition réussie de I’école vers la vie active de jeunes ayant des incapacités.

Hm-&mh Bnrand.

Marie-Claude Bernard
Université Laval — Présidente des LEL du CRIRES
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Introduction

Les adolescents et jeunes adultes ayant des incapacités ont des aspirations similaires a celles de
leurs pairs : vivre, travailler, se divertir et s’épanouir dans leur collectivité. Toutefois ce qui les
distingue, c’est leur besoin de soutien pour accéder a une participation sociale optimale apres la
scolarisation. Pour eux, la transition de I'école a la vie active comprend de nombreux défis
personnels, familiaux et environnementaux (Haber, Mazzoti, Mustian, Rowe, Bartholomew, Test
et Fowler, 2016; Julien-Gauthier, Ruel, Moreau et Martin-Roy, 2016; Mazzotti et Plotner, 2016;
Test, Mazzotti, Mustian, Fowler, Kortering et Kohler, 2009; Tétreault, Carriere et Parent, 2006).

Afin de mieux comprendre les défis et enjeux de cette période cruciale pour les jeunes
ayant des incapacités et leurs proches, une journée d’échange entre chercheurs et intervenants
des milieux scolaires, sociaux et communautaires a été organisée par les membres de I'équipe
CAPSEA (Communauté Axée sur la Participation Sociale des Enfants et Adolescents ayant des
incapacités). La journée d’échange avait pour but de partager des connaissances et des
expériences au sujet des défis vécus par ces jeunes, des stratégies éprouvées et des pratiques
prometteuses pour les aider a s’épanouir, a développer leur autonomie et a s’engager dans leur
communauté.

Cet ouvrage fait suite a la journée d’échange et vise a approfondir la réflexion au sujet des
themes abordés lors de cet évenement. Il regroupe des textes choisis qui portent sur la transition
de I’école a la vie active des adolescents et jeunes adultes ayant des incapacités. Le premier
chapitre aborde la participation sociale des enfants et des adolescents ayant des incapacités,
selon le point de vue d’intervenants en réadaptation. La participation sociale est I'objectif
principal des services scolaires et sociaux qui sont offerts aux personnes ayant des incapacités
(Gouvernement du Québec, 2016; 2017). Les intervenants en réadaptation soutiennent les jeunes
et leur famille dans I'atteinte de cet objectif. Dans ce chapitre, Julien-Gauthier, Desmarais,
Falardeau et Maltais analysent la conception de la participation sociale de 111 intervenants de
services de réadaptation en déficience physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de
|"autisme. Les résultats de leur étude font ressortir une conception générale de la participation
sociale partagée par les intervenants en réadaptation. De plus, une conception différenciée de la
participation sociale est proposée, selon les groupes d’dge des enfants/adolescents et les
programmes dans lesquels ces intervenants sont engagés.

Le deuxieéme chapitre a pour but d’explorer rétrospectivement et de décrire I'expérience
de six jeunes adultes sourds oralistes, concernant I'intégration scolaire et la participation sociale
durant le secondaire et la transition a la vie adulte. Les résultats de I’étude de Duchesne, Boucher
et Dufour font ressortir que la relation a I'autre et a I'environnement semble exprimer un
paradoxe entre le fait, par exemple, de ne pas « révéler » sa surdité, tout en expérimentant des
difficultés de communication. Sont abordés différents aspects de I'intégration de ces adolescents
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dans les écoles de quartier, du développement de leurs habiletés sociales ainsi que de la
sensibilisation de I'entourage afin de mieux les outiller pour faire face a la réalité de leur surdité,
alors que s"amorce leur vie d’adulte.

Le troisieme chapitre porte sur une démarche de concertation impliquant des intervenants
des services scolaires, sociaux et communautaires auprés des enfants/adolescents ayant des
incapacités et leur famille, initiée par une équipe de chercheurs en réadaptation. Cette démarche
a permis aux 80 participants de s’approprier collectivement diverses priorités a mettre en place
pour améliorer la participation sociale des enfants et des familles. Les résultats indiquent qu’au
sein des différents milieux consultés, la bonification des ressources matérielles, financiéres et
environnementales est nécessaire pour favoriser la participation sociale des enfants/adolescents
vivant avec une incapacité. De plus, la création d’une réelle collaboration intersectorielle entre
les intervenants doit étre optimisée au sein des différents milieux de vie fréquentés par ces
enfants/adolescents.

Le quatrieme chapitre rapporte les résultats d’'une recension des écrits scientifiques qui a
pour objectifs de dégager les caractéristiques des jeunes adultes présentant un trouble

développemental du langage (TDL) et de mettre en évidence les éléments pris en compte dans
les interventions a leur offrir. Les résultats montrent que ces jeunes vivent des difficultés
langagiéres et scolaires, rapportent avoir des relations d’amitié de moindre qualité, occupent des
emplois non spécialisés et sont moins autonomes. L'importance d’une offre de services qui
identifie clairement les besoins des jeunes adultes puis cible des objectifs ajustés a ces besoins
est soulignée. Les interventions offertes sont variées et visent, entre autres, I'amélioration de la
communication et des relations avec les pairs et le développement de I'autonomie, tout en

encourageant le partenariat entre les différents milieux que fréquente le jeune adulte.

Le cinquiéme chapitre aborde les résultats d’études récentes qui ont exploré le parcours
d’éleves ayant des incapacités intellectuelles lors de la transition de I'école a la vie active. En
s’appuyant sur le cadre théorique de la résilience, des stratégies éprouvées pour accompagner
ces éleves dans leur trajectoire d’insertion socioprofessionnelle sont proposées. Ces stratégies
font appel a la mise en place ou a la consolidation de facteurs de protection individuels (ex. :
développer ses habiletés d’interaction sociale), familiaux (ex. : assumer des responsabilités a la
maison) ou environnementaux (ex.: explorer les occasions de participation sociale dans sa
collectivité). A I'aube de la vie adulte, ces éléves ont besoin d’'un accompagnement individualisé
pour acquérir les habiletés nécessaires a la conquéte de leur autonomie et a la réalisation de leurs
projets.

Ces résultats d’études contemporaines portent sur la participation sociale des jeunes qui
ont des incapacités, notamment lors de I'entrée dans la vie adulte. lls permettent de mieux
comprendre les défis et enjeux de leur trajectoire d’insertion scolaire et sociale. Des pratiques
éducatives sont proposées, pour accompagner ces jeunes et leur entourage et favoriser I'atteinte
de leurs objectifs personnels et socioprofessionnels.
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Chapitre 1:
La participation sociale des enfants et des adolescents ayant des
incapacités : point de vue d’intervenants en réadaptation
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Université Laval
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Résumé

Les programmes-services en réadaptation regroupent un ensemble de services ayant pour finalité
de soutenir la participation sociale des personnes ayant une déficience physique, une déficience
intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme (Gouvernement du Québec, 2017). Les
intervenants de ces programmes ont pour mandat de favoriser des situations de participation
sociale lors des activités courantes ou dans I'exercice de réles sociaux valorisés. Or, la conception
de la participation sociale de ces intervenants est peu connue. Cette étude porte sur la conception
de la participation sociale d’intervenants en réadaptation auprés des enfants/adolescents ayant
des incapacités. Elle s’appuie sur le Modéle de processus de production du handicap (Fougeyrollas
etal., 2010). L’étude est réalisée a I’aide une méthodologie qualitative, comprenant des questions
a développement court. Les participants sont 111 intervenants qui ceuvrent dans quatre
programmes de réadaptation auprés des enfants/adolescents ayant des incapacités. Les résultats
montrent que leur conception de la participation sociale comprend deux principaux éléments :
I'accés et la participation des enfants/adolescents a des activités dans leur communauté et
I’exercice de réles sociaux valorisés selon I’'adge et la culture. De I'enfance a I'dge adulte, les
intervenants accompagnent les enfants/adolescents et leur famille vers une participation sociale
optimale. lls favorisent les apprentissages scolaires et sociaux, mettent en valeur leur potentiel et
les aident a surmonter les situations d’adversité et a renforcer leur résilience naturelle.
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1. Introduction

Les programmes-services en déficience physique (DP), déficience intellectuelle et trouble du
spectre de I'autisme (DI-TSA) regroupent un ensemble de services ayant pour finalité de soutenir
la participation sociale des personnes ayant une déficience (Gouvernement du Québec, 2017).
Ces programmes s’adressent a une clientéle qui, en raison de ses incapacités persistantes et
significatives, rencontre des obstacles quotidiens dans la réalisation de ses habitudes de vie et
dans sa participation a la société.

Il existe plusieurs définitions de la participation sociale, et les chercheurs s’intéressant a la
participation sociale des enfants/adolescents ayant des déficiences ou des incapacités ne
s’entendent pas sur une définition commune (Amado, Stancliffe, McCarron et McCallion, 2013).
Les résultats d’une recension des écrits scientifiques confirment a cet effet la complexité du
concept de participation sociale et la présence de nombreuses interprétations, rendant difficile la
définition et la mesure de ce construit (Careau, Sylvestre, Fragasso et Sirois, 2015). Ces auteurs
en arrivent a la conclusion que la plupart des définitions comprennent des notions semblables. Il
s’agit des activités de la vie quotidienne ou habitudes de vie, des roles exercés par les
enfants/adolescents, du contexte dans lequel ils se réalisent et des interactions avec les
personnes qui collaborent ou les soutiennent dans la réalisation de leurs activités et roles sociaux
(Batorowicz et al., 2016; Careau et al., 2015).

Pour soutenir les enfants/adolescents vers un degré optimal d’autonomie et de
participation sociale ainsi que pour assurer la réalisation de leur projet de vie, le cadre de
référence des programmes-services en déficience retient le modéle du Processus de production
du handicap (PPH) comme modele conceptuel (Gouvernement du Québec, 2017). En effet, les
intervenants en réadaptation ont pour mandat de soutenir la réalisation des habitudes de vie des
enfants/adolescents ayant des incapacités. Leurs actions visent a favoriser des situations de
participation sociale lors des activités courantes ou dans |'exercice de réles sociaux valorisés. Or,
la conception de la participation sociale de ces intervenants est peu connue. Pour mieux connaitre
et comprendre leur vision de la participation sociale, des travaux ont été amorcés par I'équipe de
recherche « Communauté axée sur la participation sociale des enfants et des adolescents ayant
des incapacités (CAPSEA) » (FRQSC, 2014-2016).

Ces travaux ont pour objectifs : (1) de connaitre la conception de la participation sociale
des intervenants qui offrent des services de réadaptation aux enfants/adolescents ayant des
incapacités; (2) de répertorier les pratiques actuelles mises en place par les intervenants en
réadaptation pour soutenir la participation sociale des enfants/adolescents ayant des incapacités;
et (3) de répertorier les pratiques (idéales) qui, selon ces intervenants, doivent étre développées,
consolidées ou enrichies pour mieux soutenir la participation sociale des enfants/adolescents
ayant des incapacités. Les résultats présentés dans ce chapitre comprennent la conception de la

1 ’équipe CAPSEA est un regroupement de chercheurs qui vise & développer une inter-influence entre les
milieux de pratique et celui de la recherche, pour le bien-étre des enfants et adolescents (0-21 ans) ayant
des incapacités.
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participation sociale de 111 intervenants qui travaillent au sein de quatre programmes de
réadaptation dédiés: le programme « développement de I'enfant »® (DE), le programme
« atteintes cérébrales »* (PAC), le « programme de réadaptation en déficience intellectuelle »*
(DI) et le « programme de réadaptation en trouble du spectre de I'autisme »° (TSA).

2. Cadre théorique

Dans sa nouvelle version (Fougeyrollas, 2010), le Modeéle de développement humain et processus
de production du handicap (MDH-PPH) est un modele conceptuel qui vise a documenter et
expliquer les causes et conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a I'intégrité
ou au développement de la personne. Le modele s’applique a I'ensemble des personnes ayant
des incapacités, peu importe la cause, la nature et la sévérité de leurs déficiences et incapacités
(Réseau international sur le processus de production du handicap, 2017). La Figure 1 illustre le
MDH-PPH (Fougeyrollas, 2010).

Facteurs personnels Facteurs environnementaux

Facteurs
identitaires

FP-FR

MACRO
Sociétal

FP-FR

Systémes Aptitudes MICRO MEso
organiques Personnel Communautaire
«> PR >
hrR FP-FR FP-FR

Interaction
Flux temporel

Habitudes de vie

Activités courantes Réles sociaux
FP-FR FP-FR

Figure 1 : Le « Modeéle de développement humain et processus de production du handicap » (MDH-PPH 2)
(inspiré de Fougeyrollas, 2010)

2 Le programme « développement de I'enfant » s’adresse aux enfants et aux et adolescents ayant des
limitations motrices importantes affectant leur développement.

3 Le programme « atteintes cérébrales » s’adresse aux enfants et aux adolescents qui présentent une lésion
ou une anomalie au cerveau. Lorsque l'atteinte cérébrale est d’origine congénitale, il est question de
paralysie cérébrale. Cette atteinte a aussi pu se produire a la suite d’'une maladie ou d’un accident
(traumatisme cranio-cérébrale, méningite, accident vasculaire cérébral, tumeur, encéphalopathie).

4 Le « programme de réadaptation en déficience intellectuelle » offre des services pour répondre aux
besoins spécifiques de la personne et de sa famille. Le soutien permet a la personne ayant une déficience
intellectuelle de développer son potentiel et d’améliorer la qualité de vie de sa famille.

5 Le « programme de réadaptation en trouble du spectre de I'autisme » offre des services qui tiennent
compte du contexte de vie particulier de chaque personne et du soutien dont elle a besoin. Les
interventions évoluent en suivant les étapes de vie de la personne : enfance, adolescence et age adulte.
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Ce modele rassembleur fournit une référence commune pour comprendre l'interaction
dynamique entre les facteurs personnels et les facteurs environnementaux ainsi que leur effet sur
la participation sociale des enfants/adolescents ayant une déficience. Les facteurs personnels
comprennent les systémes organiques (ex. : empan mnésique déficitaire, altération de la fonction
du nerf optique), les aptitudes (ex. : habiletés d’interaction sociale, capacité de se déplacer de
fagon autonome, sensibilité aux émotions d’autrui) et les facteurs identitaires (ex. intérét pour la
cuisine, intérét pour les activités sportives).

Les facteurs environnementaux qui interagissent avec les facteurs personnels comprennent
le macro environnement (ex. : systéme scolaire, systéme de santé ou de services sociaux), le méso
environnement (ex. : activités de loisirs, organismes familiaux ou communautaires) et le micro
environnement (ex. : famille, amis, voisins). L'interaction entre les facteurs personnels et les
facteurs environnementaux permet la réalisation des habitudes de vie de I'enfant/adolescent
ayant des incapacités. Celles-ci comprennent les activités courantes (ex. : communication, soins
personnels) et les rdéles sociaux (ex. : fréquentation scolaire, exercice de responsabilités a la
maison, engagement dans une équipe sportive). La réalisation des habitudes de vie s’apprécie sur
un continuum allant de la situation de participation sociale optimale jusqu’a la situation de
handicap compléte (Fougeyrollas, 2010).

Dans cette perspective, la participation sociale des enfants/adolescents ayant des
incapacités fait référence a: 1) leur participation a des activités significatives dans différents
contextes de vie selon leur dge et leur culture (ex. : fréquentation scolaire, participation a des
loisirs organisés); 2) I’établissement et le maintien de relations réciproques avec les membres de
leur communauté (ex. : relations familiales, réseau de soutien social); et 3) la présence d'un
sentiment d’appartenance a des groupes ou a des réseaux sociaux (ex. : groupes scouts, équipes
sportives ou activités parascolaires) (Julien-Gauthier, Martin-Roy, Moreau, Ruel et Rouillard-
Rivard, 2016).

Les intervenants des services en DI/DP/TSA ont pour mandat de favoriser la participation
sociale des enfants/adolescents ayant des incapacités et de soutenir leur famille (Gouvernement
du Québec, 2017). Cette étude a pour objectif de connaitre la conception de ces intervenants de
la participation sociale des enfants/adolescents a qui ils offrent des services spécialisés.

3. Méthodologie

Pour connaitre la conception de la participation sociale des intervenants, une méthodologie
qualitative a été retenue. La recherche qualitative tente de comprendre en profondeur les
phénomeénes a I’étude a partir des significations que les acteurs leur donnent. Celle-ci se moule a
la réalité des répondants et poursuit des buts pragmatiques et utilitaires, c’est-a-dire qui peuvent
déboucher sur des applications pratiques des résultats (Savoie-Zajc, 2011).
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3.1 Description des participants

Les participants a la recherche sont 111 intervenants en réadaptation, dont 102 femmes et neuf
hommes. lls travaillent dans quatre programmes de réadaptation : les programmes DE (18
personnes), PAC (21 personnes), DI (33 personnes) et TSA (39 personnes). lls exercent
principalement la profession de techniciens en éducation spécialisée (62), d’ergothérapeutes (13),
d’orthophonistes (11), de physiothérapeutes (10), de travailleurs sociaux (4), de psychologues (3)
ou autres (8).

Les éducateurs spécialisés travaillent principalement auprés des clienteles en DI et TSA. lls
offrent généralement des services éducatifs aux enfants/adolescents ayant des incapacités dans
leur famille et dans les milieux dans lesquels ils évoluent (domicile, école, loisirs, services de garde,
etc.). lls offrent également aux jeunes enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme, des
services d’intervention comportementale intensive (ICl).

Les professionnels (orthophonistes, physiothérapeutes, ergothérapeutes, etc.) travaillent
principalement dans les programmes DE et PAC. lIs offrent des services de réadaptation sous la
forme de thérapies réguliéres ou structurées auprés de I’enfant en centre de réadaptation, d’'une
durée moyenne de 30 a 45 minutes par séance, en présence ou non de sa famille.

Les intervenants des quatre programmes (DI-DP-DE et PAC) offrent également du soutien
aux familles, en les accompagnant dans les différentes étapes de la vie de leur enfant. Bien qu’ils
puissent étre tres différents, I'ensemble de ces services vise a favoriser le développement des
enfants/adolescents et une participation sociale optimale.

Les intervenants qui participent a la recherche ont en moyenne 12,4 années d’expérience.
La figure 2 illustre le nombre d’années d’expérience moyen des intervenants des différents
programmes. Il appert que les intervenants du programme TSA ont moins d’années d’expérience
gue ceux des autres programmes.
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Trouble du spectre de I'autisme = Déficience intellectuelle

Figure 2 : Moyenne des années d’expérience des intervenants des programmes de réadaptation
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3.2 Procédures

Dans la perspective d’améliorer les services offerts aux usagers, les intervenants ont été invités a
remplir un questionnaire au sujet de leur vision de la participation sociale d’un client type. Les
guestionnaires ont été remplis lors d’une rencontre de groupe, pendant laquelle une chercheuse
de I'équipe CAPSEA sollicitait leur collaboration dans le cadre d’une étude réalisée avec deux
centres de réadaptation en déficience physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de
I"autisme.

Les résultats présentés portent sur une question : « décrivez ce qui représente une situation
de participation sociale optimale pour votre client type ». Les intervenants disposaient de six lignes
pour décrire une situation de participation sociale optimale. lls étaient invités a remplir le
guestionnaire lors de la rencontre ou a le remplir a un autre moment et a I'acheminer a I’'équipe
de recherche par la suite.

Les données recueillies ont été examinées a l'aide d’une stratégie d’analyse par

guestionnement analytique (Paillé, 2016). Ainsi, la question de recherche a d’abord été formulée,
en opérationnalisant I'objectif de la recherche : la conception de la participation sociale des
intervenants qui travaillent auprés d’enfants/adolescents ayant des incapacités. Par la suite, de
nouvelles questions ont été générées en lien avec le cadre théorique, notamment les facteurs de
protection individuels et environnementaux qui favorisent la participation sociale ou les actions
concretes qui correspondent a la réalisation des habitudes de vie. L'objectif a ainsi été décortiqué
en questions plus précises, le tout constituant un canevas interprétatif (ex.: la participation
sociale peut-elle étre passive ou seulement active? La participation sociale se réalise-t-elle
uniquement dans la communauté? La participation sociale nécessite-t-elle I'établissement de
liens sociaux? La conception de la participation sociale est-elle différente selon la formation des
intervenants, selon le type de prestation de services?). Les données recueillies ont été soumises
au canevas interprétatif ainsi constitué afin de générer des réponses a ces nouvelles questions.
Enfin, progressivement, des réponses ont été apportées a ces nouvelles questions sous la forme
d’énoncés, de constats, de remarques, de propositions ou de nouvelles questions de recherche
(ex. : la participation sociale signifie évoluer dans le méme milieu que les personnes de mon age
et participer aux mémes activités; la participation sociale émerge dans la famille et s’élargit a
I’entourage et a la communauté d’appartenance; il est important d’avoir de vrais amis). Il était
des lors possible de dégager une conception générale de la participation sociale des intervenants
en réadaptation et une conception spécifique aux intervenants de chacun des quatre
programmes.

4. Résultats

La conception générale de la participation sociale des intervenants en réadaptation comprend
deux éléments principaux : 1) la participation de I'enfant, de I'adolescent ou du jeune adulte a des
activités dans sa communauté avec sa famille, ses amis, des personnes de |I'entourage ou de fagon
autonome; et 2) la fréquentation d’un service de garde, d’une école (surtout une école inclusive)
ou la réalisation d’activités de travail, selon I'age et la culture. Ainsi les intervenants consultés
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congoivent deux principaux éléments dans une situation de participation sociale : I'accés et la
participation a des activités dans sa communauté et I'exercice de rbles sociaux valorisés selon
I’age et la culture. La conception de la participation sociale des intervenants travaillant
respectivement dans chacun des quatre programmes de réadaptation est décrite ci-dessous.

4.1 Programmes-services de réadaptation en troubles du spectre de I'autisme

Dans ce programme, soulignons que 95 % des participants a I’étude travaillent aupres d’enfants
agés de deux a cing ans et leur offrent des services d’intervention comportementale intensive

(ICI)®. Leur profession est illustrée a la figure 3.
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Figure 3 : Profession des répondants du programme de réadaptation en TSA

Dans leur conception de la participation sociale, les intervenants ont mentionné des
facteurs de protection’ personnels et environnementaux qui favorisent la participation sociale.
Sur le plan personnel, la capacité de I'enfant a participer aux routines et activités du service de
garde (ex. : suivre les regles du milieu de garde) a été nommée, de méme que sa capacité a
intégrer une classe ordinaire, avec ou sans accompagnement. Sur le plan environnemental, I'accés
a une intervention individualisée, comprenant la stimulation intensive de ses habiletés et 'acces
a de I'accompagnement dans la réalisation de ses activités quotidiennes sont mentionnés. La
nécessité de former I'entourage aux caractéristiques du TSA, de méme que la formation des
intervenants dans les autres milieux qu’il fréquente (service de garde, école, services de loisirs,
services de santé) est soulignée.

5 L’ICI désigne des programmes d’intervention pour les enfants présentant un TSA issus de I'analyse
appliquée du comportement (AAC). Ces programmes s’inspirent des travaux de Lovaas (1987) dont
I'intensité requise est d’un minimum de 40 heures par semaine. Actuellement, la plupart des études
prescrivent entre 20 et 40 heures par semaine (Abouzeeid et Poirier, 2014).

7 Un facteur de protection est un élément qui appartient a la personne ou qui provient de I’environnement,
susceptible de préserver son intégrité physique et de favoriser son développement ou son épanouissement
dans sa collectivité (Julien-Gauthier, Ruel, Moreau et Martin-Roy, 2016).
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Les situations de participation sociale décrites par les intervenants sont axées
principalement sur la participation de I'enfant au programme d’intervention comportemental
intensive (ICl), sa fréquentation d’un service de garde éducatif (comprenant des activités de
préparation a I’école) et I'intégration scolaire. Cette participation sociale consiste a prendre part
aux routines et activités, notamment avec de 'accompagnement. Une intervenante indique que
« I’enfant participe aux activités de routine dans son groupe au CPE ou a I’école avec incitation
verbale, gestuelle ou visuelle pour y participer ou un peu d’incitation physique (sans que
I’éducateur fasse tout a la place de I’enfant) ».

Selon ces intervenants, lorsque I'enfant atteint I'adolescence ou le début de I'dge adulte, la
participation sociale est davantage centrée sur |'accés au travail dans sa collectivité : « c’est
d’avoir un emploi dans un milieu intégré ». La participation sociale comprend aussi la participation
a des activités familiales dans la communauté (activités sociales, sportives ou de loisirs) : « le
client participe a des activités dans la société avec ses parents, de la méme fagon que les autres
familles typiques » La participation sociale consiste également a communiquer avec ses pairs et
avec son entourage, a développer des liens d’amitié avec ses pairs et a interagir avec eux : « il
participe aux activités de groupe avec les amis de la garderie. Il joue avec eux malgré sa difficulté
a communiquer ».

4.2 Programmes-services de réadaptation « Développement de I’enfant »

Dans le programme de réadaptation auprés des enfants ayant un retard ou un trouble persistant
du développement moteur, 61 % des répondants travaillent auprés d’enfants agés de deux a cinqg
ans. Leur profession est illustrée a la figure 4. En ce qui a trait a leur conception de la participation
sociale, les intervenants ont mentionné des facteurs de protection personnels et
environnementaux qui la favorisent. Sur le plan personnel, le fait que I'enfant soit en mesure de
communiquer ses besoins et de manifester des capacités d’apprentissage (étre capable de
s’'arréter, d’étre attentif et réceptif aux demandes de I'adulte pour favoriser les apprentissages)
est évoqué. Le fait de se conformer aux regles a la maison, a I'école et au service de garde, ainsi
que de développer de I'intérét pour I'interaction avec les pairs est également rapporté. Sur le plan
environnemental, I'intégration dans les milieux de vie, des milieux inclusifs lorsque c’est possible,
et I'acces a de I'accompagnement dans les activités sont des éléments soulignés par les
intervenants.
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Figure 4 : Profession des répondants du programme « Développement de I'enfant »

Selon les intervenants du programme « Développement de I'enfant », la participation
sociale consiste a développer des liens d’amitié et a interagir avec ses pairs et avec son
entourage « c’est d’avoir des amis a la garderie, d’étre capable d’interactions dans le jeu ». |l s’agit
également de participer a des activités familiales ou communautaires de fagon réguliére. A ce
sujet, un intervenant mentionne l'importance de « la participation optimale dans toutes les
activités habituellement réalisées a cet dge : garderie, école, sport, loisirs, etc. » La participation
sociale est aussi décrite comme le fait de prendre part a des activités sociales ou sportives
adaptées a la condition de I'enfant ou de I'adolescent, par exemple « la possibilité de pratiquer
des sports adaptés a ses besoins (aide d’un adulte, groupe restreint, groupe adapté) ». Les

intervenants ont également mentionné la réalisation des activités de la vie quotidienne (AVQ)
attendues selon I'age, de méme que l'importance du développement des habiletés de
communication. A ce sujet, 'un d’eux a exprimé: « c’est de communiquer ses besoins, de

s’exprimer avec plus de clarté »

4.3 Programmes-services de réadaptation « Atteintes cérébrales »

Dans le programme de réadaptation aupres des enfants ayant une atteinte cérébrale, telle une
déficience motrice cérébrale, 59 % des répondants travaillent auprés d’enfants agés de 5a 12 ans.
Leur profession est illustrée plus bas a la figure 5. Dans leur conception de la participation sociale,
les intervenants ont mentionné un facteur de protection environnemental, soit la présence
d’occasions pour I'enfant de participer a différentes activités selon ses compétences, d’y éprouver
du plaisir et de se sentir valorisé. Pour les intervenants, la participation sociale des enfants ayant
des incapacités, représente l'accés a des activités adaptées a leur condition et leur
épanouissement personnel. En d’autres mots, « c’est qu’il puisse se réaliser, s’accomplir dans une
activité sportive ou artistique afin de développer un sentiment de compétence face a ses
capacités ».
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Figure 5 : Profession des répondants du programme « Atteintes cérébrales »

Les occasions de participer a des activités dans la communauté (ex. : activités ou cours selon
ses intéréts, camp de jour), particulierement des activités physiques ou de loisirs sont importantes
pour la participation sociale. Un intervenant mentionne : « il veut le plus possible faire des
activités de sport ou de loisirs avec d’autres jeunes sans handicap ».

Le développement des habiletés de communication est aussi souligné, et les intervenants
mentionnent la capacité de I'enfant de se faire comprendre dans les différents milieux fréquentés
et de demander de I'aide au besoin. Ainsi, il est facilitant d’intervenir avec « un enfant qui peut
communiquer ses besoins et se faire comprendre, qui peut également comprendre les informations
orales données ».

La participation sociale comprend aussi la fréquentation d’une école réguliére (avec de
I'aide si nécessaire) et I'intégration dans les activités scolaires : « c’est faire comme les autres,
participer au cours d’éducation physique ainsi qu’aux activités parascolaires ». La participation
sociale comprend la réalisation des AVQ de fagon satisfaisante, selon les perceptions de
I’enfant, « c’est manger proprement a I’école sans aide, vers 7-8 ans ». Et finalement, la
participation sociale comprend le fait d’avoir des amis avec qui réaliser des activités et d’étre
intégré dans un groupe d’amis, soit « des amis qu’il peut contacter et qui I'appellent et non juste
qu’il croise par hasard, des amis qui s’intéressent a lui ».

4.4 Programmes-services de réadaptation en déficience intellectuelle

Dans le programme de réadaptation en déficience intellectuelle, 51 % des intervenants travaillent
aupres d’adolescents ou de jeunes adultes agés de 16 a 21 ans. Leur profession est illustrée a la
figure suivante.
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Figure 6 : Profession des répondants du programme de réadaptation en DI

Dans leur conception de la participation sociale, les intervenants en déficience intellectuelle
ont abordé des facteurs de protection personnels et environnementaux qui favorisent la
participation sociale. Sur le plan personnel, il a été question de I'autonomie de I'enfant ou de
I’adolescent, de ses habiletés d’interaction sociale (ex. : s’exprimer, s’affirmer et interagir avec
son entourage) et de son réseau de soutien social. Il s’agit aussi de sa capacité a réaliser les AVQ
attendues selon son age et la culture de son milieu (alimentation, déplacements, exercice de
responsabilités a la maison). Sur le plan environnemental, 'accés aux services de soutien et a
I"accompagnement en milieu scolaire et dans la communauté sont soulignés, par exemple avec la
présence de professionnels dans le milieu pour adapter I'environnement et le matériel ainsi que
pour sensibiliser et former I'entourage. Pour les adolescents et jeunes adultes, I'accés a des
services adaptés (ex. : services de transport collectif, services de loisirs, accés au logement, etc.)
a été aussi évoqué par les intervenants.

La participation sociale, selon les intervenants en déficience intellectuelle, comprend la
réalisation d’activités avec la famille et dans la collectivité, par exemple « la réalisation d’activités
de loisirs comme le vélo facilite I'inclusion familiale ». La participation a des activités de loisirs avec
des pairs est aussi a privilégier, comme « faire des sorties, des activités de jeune adulte comme le
cinéma ou le restaurant ». La participation sociale consiste également a fréquenter le milieu
scolaire, dans une classe qui favorise le développement de I'autonomie fonctionnelle et non
seulement les apprentissages académiques, donc « qu’il puisse avoir une programmation adaptée
a ses besoins ».

Pour les adolescents ou jeunes adultes ayant des incapacités, la participation sociale
comprend aussi la recherche d’un travail qui correspond a leurs go(ts et leurs intéréts. Un
intervenant précise : « il faut qu’il puisse en arriver a occuper un emploi régulier avec le soutien
qui lui est nécessaire ». La réalisation d’un stage de travail est un moyen de confirmer leurs
intéréts et de développer les habiletés nécessaires pour accéder a un emploi, « que I'usager
intégre un milieu de stage pour développer ses habiletés de travail ».
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La participation sociale comprend également I'intégration communautaire, I'autonomie
résidentielle et l'utilisation des services communautaires (ex.: épicerie, coiffeur, services
médicaux, transport collectif), soit « vivre en appartement, se déplacer de facon autonome,
poursuivre des études a I'adulte dans une école spécialisée ».

5. Discussion

Les résultats de cette étude, réalisée aupres de 111 intervenants en réadaptation ont permis de
faire ressortir leur conception de la participation sociale des enfants/adolescents ayant des
incapacités. Selon eux, la participation sociale comprend d’une part I'acces et la participation de
ces enfants/adolescents a des activités dans leur communauté et, d’autre part, I'exercice de réles
sociaux valorisés selon leur age et leur culture (fréquentation scolaire, activités sportives, de
loisirs ou de travail).

Le travail des intervenants consultés peut étre réparti en deux types de prestation de
services spécialisés :

1. des services offerts par des éducateurs spécialisés aux enfants/adolescents ayant
des incapacités dans leur famille et dans les milieux dans lesquels ils évoluent;

2. des services offerts par des professionnels sous la forme de thérapies régulieres ou
structurées auprés de I'enfant/adolescent en centre de réadaptation, en présence
ou non de sa famille.

Bien que l'analyse des données recueillies montre que ces intervenants congoivent la
participation sociale de fagon similaire, quelques distinctions sont notées. Ainsi les éducateurs
spécialisés mentionnent qu’ils interviennent pour stimuler le développement de
I’enfant/adolescent et contribuent a I'adaptation de I’environnement, notamment par des
activités de sensibilisation et de formation offertes aux personnes de l'entourage dans ses
différents milieux. Ceux-ci sont alors mieux en mesure de le soutenir dans son développement et
dans ses apprentissages. Les professionnels de la réadaptation mentionnent qu’ils stimulent le
développement de I'enfant, notamment sur le plan de ses aptitudes physiques, psychologiques
ou sociales. lls contribuent également a I'adaptation de I’environnement en aménageant le
matériel et les milieux pour faciliter son développement et sa participation sociale. Ces
distinctions refletent en partie les différences dans la formation des intervenants, et
particulierement des différences dans la prestation de services de réadaptation, soit
principalement dans la communauté ou en centre de réadaptation.

De facon générale, la conception de la participation sociale des intervenants en
réadaptation s’apparente dans sa finalité a la situation de participation sociale, telle que décrite
dans la nouvelle version du modele du processus de production du handicap (Fougeyrollas, 2010).
Une situation de participation sociale correspond ainsi a la pleine réalisation des habitudes de vie
d’une personne, résultant de linteraction entre les facteurs personnels et les facteurs
environnementaux.
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Les intervenants ont abordé les facteurs de protection personnels en soulignant le potentiel
des enfants/adolescents ayant des incapacités. lls ont abordé leur capacité a participer aux
activités qui leur sont proposées ou a communiquer leurs besoins, leur intérét a interagir avec
leurs pairs, leurs aptitudes pour se développer et s’épanouir dans leur collectivité. Les facteurs de
risque (déficiences ou difficultés) sont peu abordés, au profit de la reconnaissance des capacités
et des ressources des enfants/adolescents. Il est a noter que dans une perspective de résilience,
les déficiences ou difficultés sont abordées comme des défis que I'enfant/adolescent doit
surmonter. Il peut alors compter sur I'aide de ses parents, de ses pairs, des intervenants et des
personnes de sa collectivité. Leur résilience peut étre définie comme I'aptitude a composer avec
sa condition dans un contexte particulier et a surmonter ses difficultés, afin d’envisager I'avenir
de fagon confiante et positive.

Sur le plan des facteurs environnementaux, la vision des intervenants comprend la
reconnaissance des facteurs de protection en présence. L'accés a des ressources de soutien ou
d’accompagnement dans les milieux fréquentés par les enfants/adolescents (famille, école,
loisirs, travail, etc.) est souligné, de méme que la sensibilisation et la formation de I'entourage,
afin qu’il soit en mesure de les aider a acquérir les habiletés nécessaires a la vie en société. Dans
cette perspective, la reconnaissance des facteurs de protection personnels ou environnementaux
met en valeur le potentiel de I'enfant/adolescent et les ressources sur lesquelles il est possible de
s’appuyer pour construire avec lui et son entourage une participation sociale optimale.

La description des intervenants de la participation sociale des enfants et des adolescents
ayant des incapacités comprend la contribution de programmes-services ou d’accompagnement
dans les milieux qu’ils fréquentent. Ces programmes-services ont pour finalité de soutenir la
participation sociale des enfants/adolescents ayant des incapacités en contribuant a développer
et a maintenir leurs capacités, a compenser leurs incapacités et a favoriser leur autonomie
fonctionnelle (Gouvernement du Québec, 2017). L'accompagnement doit étre planifié avec
I’enfant/adolescent et ses proches, afin de soutenir le développement de ses compétences selon

ses intéréts et les caractéristiques des environnements dans lesquels il évolue. La participation
sociale des enfants et des adolescents ayant des incapacités est décrite a partir des activités qu’ils
réalisent dans leur communauté. Au-dela d’'une simple présence, ces activités font référence a
I'engagement actif de I'enfant/adolescent dans des activités auxquelles il participe avec les
membres de sa famille ou de sa collectivité. Cet engagement actif implique I'ouverture des milieux
a accueillir un enfant différent et a lui permettre de profiter des mémes occasions de

développement et d’apprentissage que ses pairs (Julien-Gauthier, Legendre et Lévesque, 2015).

La conception de la participation sociale des intervenants en réadaptation milite en faveur
d’une société plus inclusive, dans laquelle une « égalité des chances » est offerte a tous les enfants
et les adolescents dans leur parcours scolaire et communautaire. Une société plus inclusive
nécessite la mise en place de mesures de soutien aupres de I’enfant et de son environnement
social ou physique. Leur conception du soutien offert a I’'enfant comprend I'acquisition d’habiletés
qui favorisent sa participation sociale et lui permettent de se développer et de s’épanouir dans sa
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collectivité. Leur conception du soutien a I'environnement porte sur la sensibilisation, la
formation et 'accompagnement des intervenants des milieux fréquentés par I’enfant afin qu’ils
soient en mesure de l'aider a participer de facon optimale. Le soutien a I'environnement
comprend aussi I'aménagement d’un environnement accessible et adapté aux caractéristiques de
I'enfant et a ses besoins. Les intervenants ont évoqué leur réle dans I'aménagement de
I’environnement social et physique du milieu, pour favoriser entre autres, la qualité des

interactions de I’enfant/adolescent avec I’entourage.

Dans leur conception de la participation sociale, les intervenants évoquent ces interactions
de I'enfant/adolescent avec son entourage et le développement de liens sociaux. L'importance
du soutien social est reconnue, et le réseau de soutien social de toute personne est un élément
jugé essentiel a son bien-étre et a sa santé mentale (Caron et Guay, 2005). Dés la petite enfance,
les intervenants décrivent la participation sociale de I'enfant dans ses relations avec ses pairs au
service de garde et par la suite, le développement de liens amicaux avec des pairs avec ou sans
incapacité dans le cadre des activités scolaires ou sociales. L’établissement de liens avec
I’entourage fait appel au développement des habiletés de communication et d’interaction sociale
de I'enfant/adolescent, des habiletés qui s’acquiérent en contexte et qui nécessitent de porter
une attention particuliére a la qualité des environnements dans lesquels il évolue.

L'accompagnement de I'enfant tel que concu par les intervenants comprend également le
développement de son réseau de soutien social qui se construit dés la petite enfance, dans
|’établissement de liens familiaux solides, 'émergence des premiéres relations amicales et la
consolidation de celles-ci au fil du temps. Sur ce plan, le milieu scolaire est un environnement
particulierement propice au développement de liens sociaux, par la présence quotidienne de pairs
et leur disponibilité pour servir de modeéles d’interactions sociales (Rouillard-Rivard, 2018). La
consolidation du réseau de soutien social est importante a I'adolescence et lors de I'entrée dans
la vie adulte afin de contrer I'isolement et I’exclusion sociale a la fin de la scolarisation (Julien-
Gauthier et al., 2016). Le soutien social comprend cing types de soutien : le soutien émotif
(écoute, réconfort), le soutien d’estime (encouragements, valorisation), le soutien tangible ou
instrumental (aide physique ou matérielle, argent), le soutien informationnel (conseils,
renseignements) et le soutien a I’activité sociale (accompagnement lors d’activités sportives, de
loisirs, de détente). La participation sociale contribue au développement du réseau de soutien
social et, réciproquement, le fait de pouvoir compter sur un bon réseau social favorise une
participation sociale optimale chez I'enfant/adolescent ayant des incapacités. Les relations
sociales établies avec I'entourage permettent aussi d’améliorer les perceptions des membres de
la communauté envers les personnes ayant des incapacités et de contribuer a batir une société
plus inclusive.

Les enfants/adolescents ayant des incapacités ont a composer avec de nombreuses
situations d’adversité dans la réalisation de leurs habitudes de vie et leur participation a la société.
Ces situations d’adversité sont occasionnées par leurs caractéristiques ou celles de leur
environnement social, physique ou culturel. Pour surmonter les défis auxquels ils sont confrontés,

18



Transition de I’école a la vie active pour les jeunes ayant des incapacités

ils peuvent compter sur l'appui de leur réseau de soutien social, tel que mentionné
précédemment. L’interaction de ces enfants/adolescents avec les personnes de leur
environnement, leur famille, leurs pairs ou les autres membres de leur réseau les aide a surmonter
les situations d’adversité et renforcer leur résilience naturelle (lonescu, 2016). Véritables tuteurs
de résilience, ces personnes contribuent a leur bien-étre, qui constitue le réle premier du réseau
de soutien social (Caron et Guay, 2005), et facilitent leur participation sociale. Dans une
perspective plus large, ces ressources précieuses favorisent le développement de collectivités plus
inclusives.

La résilience est un processus fondé sur linteraction entre la personne et son
environnement, a I'aide de tuteurs de résilience qui 'accompagnent et I'aident a surmonter les
situations d’adversité, en reconnaissant son potentiel et en facilitant I'exercice de ses
compétences (Julien-Gauthier, 2018). De I'enfance a I’a4ge adulte, les intervenants accompagnent
les enfants/adolescents et leur famille vers une participation sociale optimale. Ils favorisent les
apprentissages scolaires et sociaux, mettent en valeur leur potentiel et les aident a surmonter les
situations d’adversité et renforcer leur résilience naturelle.

Cette étude comporte des limites. Ainsi, les intervenants consultés travaillent dans quatre
services de réadaptation, ce qui n’inclut pas I'’ensemble des services offerts aux enfants et aux
adolescents ayant des incapacités. Toutefois, ces intervenants offrent des services a des enfants
présentant des incapacités et problématiques diversifiées (déficience physique, déficience
intellectuelle et trouble du spectre de I'autisme). lls ont également des formations variées et une
vaste expérience dans les principaux domaines de la réadaptation (éducation spécialisée,
ergothérapie, orthophonie, physiothérapie, psychoéducation, psychologie, soins infirmiers,
travail social, etc.).

6. Conclusion

Cette étude visait a connaitre la conception de la participation sociale d’intervenants aupres
d’enfants/adolescents ayant des incapacités. Elle a été réalisée a partir du point de vue de 111
intervenants qui travaillent dans quatre programmes de réadaptation en déficience physique,
déficience intellectuelle et trouble du spectre de l'autisme. Les résultats montrent que leur
conception de la participation sociale comprend deux éléments principaux : la participation de
I’enfant/adolescent a des activités dans sa communauté et I'exercice de réles sociaux valorisés
selon I'age et la culture.

Ces résultats exposent la vision positive et communautaire des intervenants de
I'intervention de réadaptation auprés de I'enfant/adolescent ayant des incapacités et de son
entourage. La mise en évidence des capacités et du potentiel de I'enfant et des ressources des
différents milieux dans lesquels il évolue, témoigne d’une approche interactionniste de sa
participation sociale (Julien-Gauthier et al., 2016). Celle-ci s’appuie sur la participation de
I’enfant/adolescent a des activités dans sa communauté, sur 'amélioration de ses compétences,
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notamment ses habiletés de communication et d’interaction sociale et sur le développement de
liens sociaux.

Cette étude a permis de connaitre et de mieux comprendre la conception de la participation
sociale des intervenants en réadaptation, dont le travail vise a soutenir la réalisation des
habitudes de vie des enfants/adolescents ayant des incapacités. Leurs actions visent a favoriser
des situations de participation sociale lors des activités courantes ou dans I'exercice de réles
sociaux valorisés (Fougeyrollas, 2010). Quelles pratiques ou stratégies d’intervention permettent
de favoriser les situations de participation sociale? Quelles pratiques doivent étre consolidées,
enrichies ou développées pour mieux soutenir la participation sociale des enfants/adolescents
ayant des incapacités?

Les résultats de la deuxieme partie de cette recherche (Julien-Gauthier, Desmarais, Martin-
Roy et Maltais (a paraitre) permettront de répondre a ces questions. lls portent sur I’analyse des
pratiques actuelles et des pratiques idéales (telles que percues par les intervenants en
réadaptation) pour soutenir la participation sociale des enfants/adolescents ayant des
incapacités.
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Résumé

L'intégration scolaire en milieu ordinaire incarne souvent, pour les jeunes sourds et
malentendants, un défi colossal. L'objectif de cette étude était décrire rétrospectivement
I’expérience de jeunes adultes oralistes (c’est-a-dire utilisant la langue orale pour communiquer).
Quatre hommes et deux femmes, agés entre 19 et 23 ans et ayant une surdité bilatérale, ont
participé a des entrevues individuelles. S’agissant d’une étude exploratoire, nous avons travaillé
sans cadre théorique préétabli, afin de laisser émerger un maximum de thémes dans les propos
des participants. Les résultats ont montré que nos participants ont vécu un certain isolement voire
du rejet pendant leurs études secondaires. De plus, on a senti chez la plupart un désir d’étre
« comme les entendants ». Enfin, on a noté I'existence de certaines barriéres dans le choix de
carriere en raison de la surdité. Globalement, les résultats suggerent que les jeunes adultes
malentendants ont besoin de soutien; les ressources des programmes de réadaptation et des
établissements d’enseignement pourraient certainement étre davantage, ou mieux mises a profit
pour favoriser la participation sociale des jeunes malentendants.

8 Cette étude a bénéficié du soutien financier du CIRRIS dans le cadre de son programme Petit projet
Pilote.
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1. Introduction

Au Québec, depuis une trentaine d’années, les écoles de quartier accueillent dans leurs classes
de plus en plus de jeunes sourds et malentendants. De fait, I'intégration des enfants ayant des
déficiences physiques, sensorielles ou intellectuelles dans les écoles ordinaires est un phénomene
relativement récent, considérant que jusqu’a la fin des années 1970, ces derniers étaient encore
orientés surtout vers les milieux spécialisés pour leur scolarisation. C’est la combinaison
d’avancées dans le domaine de 'adaptation scolaire, de I'influence de parents souhaitant voir leur
enfant rejoindre I'école du quartier et de développements technologiques, qui explique que la
tendance se soit inversée.

Aux fondements de cette mouvance, il est généralement considéré que l'intégration
scolaire en milieu ordinaire offre plus d’opportunités aux enfants sourds et malentendants
d’établir des relations sociales avec leurs pairs entendants et leurs enseignants, ce qui, a moyen
et a long terme, leur offrirait de meilleures chances de développer les compétences nécessaires
a la réalisation de leurs activités courante et réles sociaux (Angelides et Aravi, 2006). Il est aussi
estimé que de regrouper des enfants ayant des incapacités avec des enfants qui n’en ont pas
permet une meilleure équité dans I'accessibilité aux situations d’apprentissage (Stinson et Lang,
1994). Bien sir, dans les sociétés ou la pratique d’intégration scolaire est d’usage, I'idée selon
laquelle 'autonomie des jeunes sourds ou malentendants passe notamment par la maitrise de la
communication orale tient une grande importance.

Cette maitrise du langage oral exerce en effet une influence positive sur la réussite de
I'intégration sociale et scolaire des jeunes sourds et malentendants qui fréquentent des écoles de
guartier. Stinson et Antia (1999) ont noté que les jeunes sourds qui étaient les plus a I'aise en
communication orale étaient aussi ceux qui réussissaient le mieux académiquement, en plus
d’étre les mieux intégrés aupres de leurs pairs entendants (Most, 2007; Stinson et Antia, 1999).
Or, se retrouvent en écoles ordinaires des jeunes aux degrés de surdité divers et aux compétences
académiques et sociales hétérogénes. Il s'avére donc que la réalité de l'intégration scolaire
incarne souvent, pour les jeunes sourds et malentendants, un défi colossal en regard de leur
réalisation des activités ordinaires de la société a laquelle ils aspirent comme leurs pairs sans
incapacités. De fait, des études ont révélé que plusieurs d’entre eux n’ont souvent que trés peu
d’amis dans leur classe et sont plus isolés, rejetés ou négligés que leurs pairs entendants (Foster,
1988; Foster et Brown, 1989; Kersting, 1997; Mertens, 1989; Wauters et Knoors, 2008). Par
conséquent, s’est fait sentir le besoin de s’attarder davantage sur les expériences sociales, vécues
en contexte d’intégration scolaire, par de jeunes sourds québécois.

1.1 Du contexte ordinaire d’intégration au développement de relations interpersonnelles

Stinson et Antia (1999) décrivent l'intégration sociale comme I'habileté a se faire des amis, a
interagir et étre accepté par les pairs. Punch et Hyde (2005) indiquent que I'intégration sociale
implique le fait de faire partie de la société. Il est important de souligner que I'intégration sociale
est différente de l'intégration académique, définie par la performance académique et la
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participation aux activités et aux discussions en classe. Ainsi il faut comprendre par ce concept
d’intégration, un sens légerement différent, soit la présence des jeunes sourds et malentendants
en contexte ordinaire de vie de scolarisation alors la participation sociale réfere dans ce chapitre
a la réalisation effective des activités courantes et des roles sociaux. S’appuyant sur le modéle de
développement humain et processus de production du handicap (MDH-PPH 2), le contexte de vie
est un élément clé de la qualité de participation sociale des jeunes (Fougeyrollas, 2010). Ainsi,
participer a des activités sociales offre au jeune sourd ou malentendant des occasions de
développer des relations affectives de proximité et de confiance avec ses camarades d’école.
(Wauters et Knoors, 2008). Cela dit, plusieurs expériences vécues par les jeunes sourds en écoles
régulieres sous-tendent certaines barrieres a leur intégration, barrieres que leurs pairs
entendants peuvent ne jamais rencontrer. En raison de difficultés de communication, participer
a des activités sociales et développer alors des amitiés véritables avec leurs pairs peut s’avérer
beaucoup plus ardu pour ces derniers que pour la moyenne des personnes entendantes. Scheetz
(1993), a ce sujet, a remarqué que plusieurs jeunes sourds évitent d’ailleurs de s’'impliquer dans
les activités de leur école.

1.2 Des dynamiques interactives complexes parfois difficiles a saisir en classe

En dépit des efforts mis par les enseignants pour adapter leur pédagogie a la présence d’éleves
sourds ainsi que de leur accompagnement par différents professionnels (par exemple des
interpretes), la marginalisation de ces éléves survient ou menace de survenir dans le déroulement
méme des cours (Stinson et al., 1996). L'école étant fortement basée sur la diffusion
d’informations orales, les jeunes vivant avec une déficience auditive, si minime soit-elle, sont a
priori désavantagés vis-a-vis leurs pairs entendants.

A eux seuls, les bris de communication que peuvent fréquemment rencontrer au cours de
leurs journées les jeunes sourds intégrés aux classes ordinaires les empéchent souvent de
participer pleinement aux activités d’apprentissage. S’il peut étre bénéfique pour eux de
participer aux activités de groupe de leur classe, les difficultés a communiquer aisément et
spontanément avec les autres représentent en effet des obstacles majeurs a une participation
active (Antia, 1985 ; Saur, 1992). La présence d’un interpréte, aussi qualifié soit-il, n’entend jamais
le transfert aux jeunes sourds des informations transmises en cours dans leur totalité, que ces
informations soient dirigées de I'enseignant vers les éleves, des éléves a I'enseignant ou encore
entre éléves (Patrie, 1993 ; Stedt, 1992).

Ajoutons que les jeunes sourds ne bénéficient pas d’un méme acces au contenu latent des
communications. Fréquemment coupés des informations partagées a la télévision, a la radio, dans
les conversations de leurs camarades ou des adultes (au contenu a la fois direct et flottant), les
jeunes sourds bénéficient ainsi de moins d’opportunités que leurs pairs entendants d’en
apprendre sur les codes sociaux en vigueur, les attitudes a adopter, les jeux, les habitudes
sanitaires a suivre, etc. (Stinson et al.,, 1996), ce qui contribue a nourrir la distance qui peut
s'immiscer entre eux et leurs pairs.
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Le manque d’accés aux informations partagées en milieu scolaire ordinaire, combiné a des
difficultés de participation sociale, peut donc troubler le développement psychologique et social
des jeunes sourds ou malentendants. Enfin, Scheetz (2004) explique que, prenant conscience
gu’ils ne peuvent accéder de leur propre gré aux communications environnantes, les jeunes
sourds en arrivent souvent a vivre et a interpréter négativement leur surdité. Leur entrée dans la
vie adulte et sur le marché du travail pourra la se connoter, éventuellement, de ces expériences
négatives ou de ces manques.

1.3 L’adolescence et la recherche d’une cohérence interne

“Adolescence is typically a time of great importance attached to friendships, conformity to peer
groups, sensitivity about one’s appearance, and an increasing interest in the other sex” (Punch et
Hyde, 2005, p. 124). Les sentiments d’intégration ou d’isolement social que les adolescents sont
susceptibles de ressentir en différentes situations exerceront une influence positive ou négative
dans la construction de leur image de soi, la qualité des interactions sociales entretenues avec les
pairs informant aussi des compétences sociales détenues (Byrne et Shavelson, 1986). Pour un
jeune stigmatisé ou stigmatisable, parce que présentant une incapacité physique ou sensorielle,
I'atteinte d’une cohérence interne peut se frapper a des obstacles supplémentaires, du fait de
I’écart existant entre les perceptions que celui-ci a de lui-méme et les images que lui renvoient
Ses pairs a son propos.

Nous savons, enfin, que la fréquentation de réseaux sociaux sourds, de clubs ou
d’associations sourdes, en paralléle de la vie scolaire, pourrait satisfaire certains besoins ressentis
par les adolescents sourds ou malentendants intégrés en école ordinaire. Les travaux de Kersting
(1997), notamment, montrent que l'utilisation d’'une communication gestuelle, du sentiment
d’appartenance qui se lie a la fréquentation de réseaux sourds et I'absence de préjugés a I'égard
de la surdité sont des éléments appréciés et favorisant le bien-étre psychologique chez les
personnes sourdes. On en conclut, a I'instar de Young, Green et Rogers (2008), que I'appartenance
a une culture et une identité sourde, du fait de I'activité associative qui s’y déroule et d’'une langue
commune pourrait en définitive agir comme facteur de protection. Certes. Il faut également y
déceler une identité plurielle qui s’articule autour de deux pdles ou vecteurs structurant soit la
Langue ou les Langues Signées et I'existence de la communauté sourde (Gaucher et Vibert, 2010)
qui demeure pour I'observateur profane difficile a cerner.

La réalisation de la présente étude a parallelement été stimulée par un questionnement
des intervenants du Programme en déficience auditive enfants et adolescents de I'Institut de
réadaptation physique de Québec (IRDPQ). CEuvrant auprés d’éléves sourds de niveau secondaire
et intégrés en milieu régulier, ces intervenants avaient notamment remarqué que ces derniers
communiquant oralement étaient souvent marginalisés et avaient du mal a établir et conserver
des relations avec leurs pairs entendants. De plus, plusieurs terminaient ou décrochaient de
I’école secondaire sans avoir de projets d’avenir. Dans cette perspective, les intervenants
s’interrogent quant au soutien a apporter aux éléves, aux familles et aux milieux scolaires afin de
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mieux répondre aux besoins de ces jeunes et ainsi faciliter leur intégration dans un contexte
scolaire régulier et la transition vers la vie adulte.

Le projet a d’autant plus trouvé la pertinence de sa réalisation dans le constat qu’il existe
encore peu de connaissances scientifiques portant sur les expériences de participation sociale des
jeunes sourds utilisant principalement la communication orale (souvent désignés par le terme
oralistes) intégrés en écoles ordinaires, et encore moins a I’échelle du Québec. En effet, plusieurs
études réalisées sur ce sujet se concentrent sur les cas d’éleves sourds signeurs (par exemple
Keating et Mirus, 2003). Pourtant, il est possible que les besoins des éleves oralistes different de
ceux des éleves gestuels (Punch et Hyde, 2005), et que les jeunes sourds qui utilisent la
communication orale aient a faire face a certaines difficultés que ne rencontrent ni les jeunes
sourds signeurs ni les jeunes entendants.

L'objectif de la présente étude était donc de décrire rétrospectivement I'expérience de
jeunes adultes sourds par rapport a : 1) la réalité de la participation sociale durant le secondaire
et 2) la transition a la vie adulte, et ce, en réalisant des entrevues individuelles avec six jeunes
adultes oralistes - c’est-a-dire recourant principalement a la langue orale pour communiquer.

2. Méthode

2.1 Participants

Les participants ont été recrutés sur une base volontaire et parmi les usagers de I'l[RDPQ et du
Centre InterVal de Trois-Riviéres (Québec, Canada). L'échantillon compte six participants agés
entre 19 et 23 ans, dont quatre hommes et deux femmes. Quatre portaient un implant cochléaire
au moment de I'entrevue ; les deux autres, des appareils auditifs. Tous avaient une surdité
bilatérale, apparue avant I’age de 3 ans. Chacun d’entre eux utilisait la langue orale au quotidien
et tous avaient terminé (ou décroché de) I'école secondaire depuis moins de six ans. Aucun ne
présentait de déficit cognitif ou langagier dont I'importance aurait pu compromettre la conduite
d’une entrevue, quoique deux d’entre eux nous aient dit présenter une dysphasie légére.

Concernant nos six participants, Marie avait 19 ans au moment de la rencontre. Elle
fréquentait un Cégep ou elle suivait le cursus d’une technique professionnelle. Marc, 20 ans, était
aussi étudiant au Cégep. Il suivait un programme pré-universitaire, avec pour objectif de
poursuivre ses études a l'université I'année suivante. Thomas, 22 ans, était sans emploi au
moment de la rencontre et se relevait d’une période de dépression. Luc, du méme age, occupait
un emploi de travailleur manuel aprés avoir suivi une formation professionnelle. Quant a Sophie,
alors agée de 19 ans, elle était en « pause d’études » et comptait réaliser une réorientation et
entamer un nouveau programme au Cégep, a I'automne suivant. Enfin, Antoine, 23 ans, détenteur
d’une maitrise professionnelle, amorgait tout juste une carriere dans le domaine de la santé.
Aucun ne maitrisait la langue des signes québécoise. Tous avaient mené leurs études secondaires
dans une école ordinaire, du moins en majeure partie.
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2.2 Entrevues

Des entrevues individuelles de type « récits de vie » entourant le vécu des jeunes ont été réalisées
aupres de chacun des participants. Le canevas d’entrevue a été élaboré en collaboration avec les
cliniciens du Programme en déficience auditive enfants et adolescents de I'IRDPQ. Les entrevues
semi-dirigées ont permis d’aborder les thémes suivants: I'histoire auditive et le suivi en
réadaptation ; la perception du soutien et des services recus pendant le secondaire ; la transition
du primaire au secondaire et du secondaire au Cégep ou au monde du travail ; la perception sur
la qualité de leur participation sociale ; la perception de la surdité et I'appartenance identitaire.
Les entrevues se sont déroulées au domicile des participants et duraient en moyenne entre 40 et
60 minutes.

2.3 Traitement et analyse des données

Les entrevues ont été transcrites verbatim. Les données ainsi transcrites ont par la suite été
analysées avec le logiciel N'Vivo 9. S’agissant d’'une étude exploratoire, nous avons choisi de
travailler sans cadre théorique préétabli, afin de laisser émerger un maximum de pistes
informatives du corpus. Une analyse thématique des données amassées a ainsi permis de dégager
un certain nombre de thémes récurrents dans les récits des jeunes rencontrés.

3. Résultats I. Participation sociale durant I’adolescence

3.1 Vivre du rejet, de l'intimidation

La plupart des participants et participantes ont éprouvé des difficultés importantes a s’intégrer,
au temps de leur adolescence, dans leur communauté de vie scolaire. Tout d’abord, le sentiment
d’étre mis a I'écart ou rejetés par leurs camarades entendants a été un theme récurrent des
entretiens. Marie, notamment, raconte avec émotion qu’elle a perdu des amis, s’est fait rejeter.
Elle lie cette exclusion a sa différence :

Coté académique, toutes les notes, ¢a a super bien été. J’ai eu aucun probléme.
Avec les profs, ¢ca a bien été. L’adaptation avec eux autres, c’était super bien. Moi,
je dirais plus coté amis que j’ai eu de la misére parce que... ce qui est dréle, c’est
gue j'avais des amis du primaire qui allaient a la Poly, mais je les ai tous perdus
parce qu’ils m’ont comme flushée, si on veut, parce que, bon, c’est comme si mes
différences n’étaient pas acceptées [...]. Moi, j’étais comme toute seule, j’étais la
seule de mon année qui était malentendante... j’suis capable de parler, je suis
capable d’entendre, mais sont pas capables... c’est comme s’ils avaient peur de me
parler ou il y en a qui disent « Elle, elle est bizarre. Vas-t'en ».
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Pour Thomas, les conséquences de la surdité impliquent une faible confiance en soi. Il
raconte :

Ma crainte, c’était que le monde rie de moi parce que je parlais mal ou le monde
riait de moi parce que je porte des appareils ou le monde riait de moi parce que...
et ainsi de suite. En plus, dans ces années-la, je n’étais vraiment pas gros. Je
mesurais 5 pieds ou 4 pieds 9 pouces, ca fait que... je ne suis pas le gars intimidant
parce que je suis tellement petit. C'est slr que ¢a n’aidait pas non plus.

Quant a lui, Antoine a vécu des épisodes d’intimidation :

Je me suis fait intimider, mais... quand je discute avec des gens autour de moi,
personnellement, je ne connais pas grand-monde qui ne s’est jamais fait intimider
au secondaire, qui n’a jamais eu d’ennemi, qui n’a jamais eu de chicanes, qui n'a
jamais eu de conflits. Moi, j’en ai eu, comme tous les autres. J'étais une cible facile
a cause de mon handicap. Mais comme tout le monde, j'ai pris de la maturité, j'ai
appris a gérer ca. Les intimidateurs aussi, ils prennent de la maturité et ils prennent
leur trou. C'est vraiment : secondaire 1, ¢a allait bien ; 2, ca commencait a étre plus
difficile de me faire des amis parce que les jeunes se disaient : « si je suis ami avec
lui qui a un handicap, est-ce que je vais me faire écceurer aussi ? ». Ca fait gqu’ils
faisaient un petit peu plus attention. En secondaire 3, c’est comme toujours les
mémes petits « bums » qui revenaient toujours, mais a un moment donné j’ai pris
de la maturité puis tout le monde prend de la maturité. En secondaire 4, ca a
remonté et secondaire 5 ¢a a super bien été. Mes plus belles années, ¢a a été
secondaire 1 et secondaire 5. Entre les deux, ¢a a fait un petit creux.

L'intimidation est-elle une caractéristique inévitable de I'adolescence ou, dans le cas de nos
participants, un élément qui découle d’un refus de la différence ? En 2011, Bauman et Pero ont
administré un questionnaire sur I'intimidation et la cyberintimidation a 30 jeunes sourds ou
malentendants scolarisés en langue des signes américaine (ASL) et a 22 individus entendants de
niveau secondaire. Les résultats ont révélé que les jeunes sourds n’étaient pas plus souvent
victimes d’intimidation que leurs pairs entendants : en fait, on comptait une certaine proportion
d’éléves intimidés dans les deux groupes de jeunes (Bauman et Pero, 2011). De méme, Hadjikakou
et Papas (2012), dans une revue exhaustive de la littérature sur le sujet (13 articles), concluent
que la recherche n’offre pas de conclusion définitive a la question de I'intimidation chez les jeunes
ayant une surdité. Chose certaine, il semble étre difficile d’échapper a l'intimidation a
I’adolescence : au Canada, on rapporte qu’au moins un adolescent sur 3 dit avoir été victime

d’intimidation au secondaire (Molcho et al., 2009).

3.2 Avoir peu ou pas d’amis

Un deuxieme theme récurrent touche l'impression de solitude ressentie par plusieurs
participants. En effet, la plupart ont exprimé n’avoir eu que tres peu d’amis véritables dans leur
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classe, a I’école ou en dehors. Il est apparu que certains répondants situaient I’explication de cet
isolement a I'extérieur de leur seule volonté, et que ceux-ci ont vécu plus péniblement cet
isolement. D’autres ont expliqué leur faible nombre de relations d’amitiés par leur caractere
solitaire, qui ne les poussait pas a chercher la compagnie de leurs pairs. C'est notamment le cas
d’Antoine :

Au secondaire, j'étais plutdt tranquille. J'avais quelques amis, j'étais dans une
petite gang avec qui je me tenais pendant les pauses, a I'heure du diner, que je
voyais de temps en temps a I'extérieur des cours. Il y en a deux que je voyais
beaucoup plus que les autres et qui sont devenus des amis vraiment proches, avec
qui j'ai toujours contact en ce moment. Sinon, c6té social : minimal. [...] Je n’ai
jamais été tres trés — au secondaire, en tous cas — trés tres social. Je n’ai jamais
eu énormément d’amis. Je ne suis quasiment pas allé — pendant mon secondaire
— je ne suis quasiment jamais allé a des partys. J'étais trés tranquille, je ne sortais
pas beaucoup. J'étais trés solitaire, tres tranquille.

Marie, qui a vécu difficilement le fait d’étre rejetée par les autres, aurait voulu avoir plus
d’amis, fréquenter « une gang ». C'est le manque d’ouverture de ses camarades de classe qui,
selon elle, expliquent qu’elle ne comptait que deux amitiés véritables dans son réseau social. Elle
décrit ce dernier ainsi :

Bien, c’étaient justement ma meilleure amie d’enfance, et mon amie que j'ai
connue dans un programme de groupe avec I'IRDPQ. Vraiment, des amies proches,
ce sont ces deux filles-la. Puis j'avais un chum, puis ses amis. Souvent, comme
aujourd’hui, c’est des amies... mettons que ma meilleure amie, elle n’allait pas a la
Poly. Elle allait a I'école [nom de I'école] puis euh... elle a des amis puis je les
connais... mais t'sais, c’est pas des grosses gangs. Une grosse gang, non, j’ai jamais
connu ¢a. Ca fait que, en dehors de ¢a, c’était juste eux autres puis c’est tout... ou
peut-étre, justement a la Poly, j’en ai connue une, mais c’est pas une amie proche
proche proche, mais on était toujours ensemble, mettons dans les pauses. C'était
pas plus que ¢a. Des fois, les fins de semaine, on allait faire du ski de fond puis c’était
bien I'fun, ou on est allés dans un rodéo, des petites activités comme ¢a... mais c’est
rare.

Les relations que Luc établissait en milieu scolaire sortaient rarement du cadre de I’école.
Lui aussi avait toutefois un ou deux amis qu’il voyait en dehors des heures de cours :

Je n’étais pas quelqu’un de trés sociable. Je voyais du monde, on s’amusait un petit
peu, mais je n’étais pas quelqu’un qui va sortir avec des chums. C'était juste parler
avec des collégues. [...] Je n’avais pas beaucoup d’amis a I'extérieur. A date, j’en ai
un ou deux. On n’est pas a la méme école, mais on se voit, genre, les fins de
semaine. On joue au hockey dans la rue.
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A la question de Iintervieweuse s'il aimerait changer certains aspects de son passé, Luc
manifeste une certaine amertume de n’avoir pas réussi a s’affirmer au temps du secondaire, de
ne pas étre allé davantage vers les autres :

Oui, peut-étre, sauver quelques années, mes deux années ne pas avoir réussi mes
cours. Peut-étre retourner, avoir du social, trouver une copine, j’sais pas. C'est
peut-&tre ca. J'sais pas, me dégéner. Je me dégéne, la. Etre géné, c’est comme une
roche, la. C'est la vie. Peut-étre la vie est injuste, il faut faire avec.

L'envie d’appartenir a un groupe, a I'adolescence, a donc été ressentie par nos répondants,
sans que la majorité ne puisse y répondre positivement. De plus, I'expérience d’avoir été
stigmatisé a marqué le cheminement de la plupart de ceux-ci, qui ont été conscients de la
réticence des autres a les approcher. Les remarques des autres, la crainte de ces remarques ou
leurs attitudes générales ont découragé plusieurs des répondants a aller vers les autres, sinon leur
auront fait vivre des émotions négatives. La littérature met également en lumiere le fait que les
jeunes sourds intégrés au secondaire vivent de I'isolement par rapport a leurs pairs entendants
(Foster, 1988; Mertens, 1989). D’autres études auprés d’étudiants sourds de niveau pré-
universitaire ont montré que ceux-ci sont isolés, se sentent seuls et peuvent vivre de la
discrimination de la part de leurs collegues entendants (Foster et Brown, 1989; Kersting, 1997;
Stinson et Lang, 1994). Dans une étude plus récente, Most (2007) a montré une association entre
I'intelligibilité de la parole et sentiment de solitude (hey) dans un sous-échantillon d’adolescents
sourds de 12 a 14 ans qui étaient scolarisés en milieu régulier. La chercheuse a attribué ce résultat
au fait que les éléves intégrés dans un milieu scolaire régulier vivaient des difficultés de
communication récurrentes pouvant mener au rejet par les pairs.

Plus récemment, des études se sont intéressées spécifiqguement aux jeunes porteurs
d’implant cochléaire: or, de maniére générale, les résultats tendent a démontrer que les
adolescents qui ont recu un implant cochléaire ne se sentent pas nécessairement plus seuls que
leurs pairs entendants (Leigh et al., 2009; Schorr, 2006). Nos résultats suggérent plutot que le fait
d’avoir un implant cochléaire — rappelons que c’est le cas de 4 de nos 6 participants — ne procure
pas I'assurance d’une meilleure participation sociale.

3.3 Figures marquantes, affirmation de soi

Du constat des difficultés liées a la participation sociale vécues par les jeunes rencontrés, il est
apparu que certains d’entre eux ont développé des stratégies leur permettant de déjouer leur
mise a I'écart par les autres, ainsi que les effets négatifs des expériences sociales stériles vécues
al'école.

En premier lieu, la présence de professionnels a qui se confier et a qui demander de I'aide
en cas de besoin compte en tant que facteur facilitant I'adaptation des jeunes et leur intégration
en milieu scolaire. Ces professionnels aidants peuvent étre des enseignants, des éducateurs
spécialisés, des interprétes, des psychologues ou encore des animateurs communautaires. Pour
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les jeunes adultes sourds rencontrés dans le cadre de ce projet, il a été retenu que les
interventions de ces différents professionnels ont pu : 1) faciliter 'adaptation des jeunes lors de
leur entrée au secondaire; participer a contrer leur solitude; 2) participer a contrer leur
marginalisation ; 3) contrer les actes d’intimidation faits a leur égard par les éléves entendants.
L'image d’'une « mére » est souvent revenue dans les propos des répondants pour qualifier le
genre de relations entretenues avec un ou plusieurs membres du personnel de leur école (souvent
féminin). Marie a ainsi été aidée, au secondaire, par son interpréte et une éducatrice spécialisée
avec qui elle a tissé une relation de confiance et de proximité et avec qui elle est toujours en

contact aujourd’hui :

[...] je te dirais, les interpretes que j'ai eus au secondaire, c’étaient des mamans
pour moi. J'étais vraiment proche. Méme aujourd’hui, je m’ennuie et des fois, je
vais leur rendre visite, quand je suis en congé ou, justement, a la fin de I'été, je vais
y aller, c’est sdr. [...] on se raconte tout, tout, tout, autant ce qui se passe dans la
famille ou a I’école. Justement, si ca va pas. Il y a aussi une des interpréetes qui était
éducatrice spécialisée. [...]

Puis assez souvent, on dinait ensemble puis on parle ou on rit... Méme, a un
moment donné, c’était la retraite de J., en tout cas c’est I'éducatrice spécialisée qui
a travaillé pendant des années... j'étais comme la complice c’était la grosse surprise
pour la retraite. J’ai eu une bonne relation, mais c’est comme des relations de
femmes, c’est comme si on s’appelait pour un souper de filles. [...] Elles sont juste
plus vieilles. C’'est tellement... comme si c’étaient mes méres...

- |: Est-ce que tu penses qu’elles y sont pour beaucoup dans ta réussite
scolaire ?

- Elles m’ont aidée beaucoup pour le moral puis tout ¢a, parce que ¢a a
été... justement, avec les amies, ¢a n’a pas été fameux puis avec eux
autres, ca m’a aidée beaucoup. (Marie)

En deuxiéme lieu, il est apparu que I'aspect « curieux » de la surdité était un élément
pouvant servir la prise de contact et le développement de relations, pour les répondants. Se
présenter soi-méme et sensibiliser les autres a la surdité ou encore qu’un enseignant présente
I’éléve et sensibilise sa classe a la surdité a effectivement été, pour Marie, Marc, Antoine et
Sophie, un événement servant le détournement, en travaillant a leur prévention, de certains
préjugés des autres éléves a leur égard.

Moi, je faisais des « speechs », c’est-a-dire que je demandais aux professeurs de me
présenter devant les étudiants parce que souvent, les étudiants me demandent ce
que j’ai, des piles en arriere. lls se posaient des questions, mais ils n’osaient pas le
demander. Ca, c’était intéressant, mais je voulais le faire pour me faire connaitre
puis expliquer c’est quoi mon handicap, puis ¢a n’empéchait pas la communication.
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Il fallait que je fasse ¢a dans chaque cours. [...] Si je m’étais pas vraiment présenté,
ils ne me I'auraient pas vraiment demandé et tout ca, ca me faisait plaisir puis ca
me permet d’étre intégré beaucoup plus vite. [...] Mon appareil ; comment je
fonctionne; pourquoi jai un FM; pourquoi jai un interpréte; pourquoi ¢a
n’empéche pas la communication; je lis sur les lévres : j'explique vraiment tout, ¢a
prend vraiment 5-10 minutes d’explications. Tout le monde fait « Ah ! », « C'est
vrai | » lls sont surpris, ils sont contents et apres ils viennent me voir pour poser
d’autres questions. lls sont quand méme curieux. lls me demandent comment ca
fonctionne I'implant. (Marc)

Méme ceux qui me connaissaient plus ou moins, ils me posaient des questions sur
ma surdité et je n’avais aucune géne. Ca ne me faisait rien. En fait, je ne voyais pas
¢a comme un handicap, je trouvais ¢a dréle. Je ne voyais pas un désavantage non
plus d’avoir des appareils. Ce n’est pas comme si je voulais avoir de I'attention, ce
n’était pas comme si j'étais... (Thomas)

Puisily en a qui sont nouvelles [des éléves], qui arrivent d’'une école ou qui viennent
de l'extérieur, elles ont changé d’école. Elles voulaient savoir ce que c’était
[limplant]. Méme qu’il y en a qui disaient : « Qu’est-ce que c’est ¢a, toi ? ». La,
j’explique I'histoire puis « Ah, excuse-moi ». (Marie)

L'acceptation et I'affirmation de la surdité impliquent alors la reconnaissance d’un plus

nombre d’opportunités de relations sociales, comme I'explique Antoine :

Ca dépend comment la personne vit avec sa surdité, mais moi je n’avais aucun
probléme d’acceptation. Pour moi, j'étais comme ¢a puis... tu sais, il y a des gens...
j’avais des amis sourds qui allaient dans d’autres écoles. Quand je les revoyais,
quand ils se faisaient dire « Ah, toi, t’es sourd », ils disaient « Hey! F... you » puis ¢a
partait en chicanes. C'est la que le cercle d’intimidation peut commencer, mais moi
j’étais comme « Ben, c’est comme ¢a puis c’est ¢a qui est ¢a, puis si tu as des
guestions géne-toi pas, je vais y répondre, a tes questions sur ma surdité ». Et 13, ils
en profitaient pour poser leurs questions puis ils trouvaient ¢a bien intéressant.
(Antoine)

Une autre stratégie d’affirmation de soi est apparue comment étant celle d’expliquer leurs

difficultés de compréhension a leurs interlocuteurs. Vivant fréqguemment des bris de

communication, certains répondants n’hésitent plus a afficher leur surdité et leurs besoins

spécifiques dans bon nombre de situations de communication. Expliquer ou réexpliquer a leurs

interlocuteurs comment s’y prendre pour communiquer avec eux, demander de répéter ; Marie,

Antoine, Marc et Sophie le font régulierement. Et ce, méme au prix de se sentir devenir un poids,

parfois, comme I'exprime Sophie :
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[...] moi ils me trouvent fatigante. Si je n’ai pas compris, je fais répéter puis... ben
pas 40 fois, mettons, je vais faire répéter, puis s’il parle mal, je vais lui dire « articule
un peu plus ». (Sophie)

Cependant, une telle présentation ou de telles interactions impliquent bien slr une mise
en évidence de la différence, ce que certains adolescents — tel Luc — souhaitent au contraire
éviter le plus possible. De la méme maniere, les jeunes adolescents sourds peuvent ne pas
toujours étre a 'aise d’exprimer leurs besoins communicationnels aux individus qui les entourent
ni d’étre accompagnés en cours. Luc explique :

Mes difficultés, c’est vraiment mon probleme de surdité. Je n’aime pas ¢a faire
répéter. Quand il y a quelque chose que je n’ai pas compris, puis eux autres qui
n’aiment pas ca répéter, tout ca... (Luc)

Quand leur intention est d’étre le plus possible « comme les autres », une prise de parole
sur les implications de la surdité, la présence d’un interpréte a leurs cOtés ou le recours a un
appareil FM devant leurs camarades peut les embéter. Marc raconte :

Bien, je trouvais ¢a génant un peu, d’avoir quelqu’un devant moi tout le temps...
c’est que t’es pas aussi autonome que les autres... mais je me débrouillais quand
méme assez bien avec mon systéme FM. Donc, je n’ai pas eu besoin d’interprete.
Ca a été le systéme FM et I'orthopédagogue que j'ai eu tout le primaire et tout le
secondaire. On a bien sr fait I’essai de I'interpréte, mais comme je disais, ¢a allait
bien avec le systeme FM. C’est un outil qui m’apportait beaucoup. Je trouvais ¢a
génant aussi. On m’a méme fait aussi a un moment donné un systeme ou le prof
met un casque avec la caméra. (Marc)

De méme, la présence d’un interpréte peut bouleverser le cours normal des interactions de
conversation. Marie raconte, a cet égard, un épisode qui lui est arrivé et sa réaction alors :

Il y a une prof d’éduc, méme aujourd’hui, elle ne comprend pas le principe. « Tu
peux me parler ». Elle, au lieu de me regarder en pleine face, elle va regarder
comme ¢a [de c6té]... mais moi, je I'écoute puis je lui réponds, puis I'interpréete ne
fais rien, 13, elle n’interpréte pas parce qu’elle sait que j'entends. Mais elle, elle
regarde toujours l'interprete [rires]. Je la regardais, puis... « F., tu peux me
regarder | » — interviewer : est-ce que tu le dis, dans ce temps-la ? —Je luidis : « Tu
peux me regarder, je suis capable de parler, tu vois pas ? ». Non, mais, t’sais, je fais
juste rappeler que je suis capable. Si je ne comprends pas, je vais me tourner vers
elle [I'interprete] puis c’est la qu’elle va m’interpréter. Mais I3, « je te parle, puis tu
peux me parler ». (Marie)
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4, Discussion

4.1 Perspective identitaire

Tous les répondants, a I'exception d’un cas, ont référé a une ou plusieurs reprises au concept
d’« entendants » pour distinguer et qualifier leurs camarades d’école ou les membres de leur
entourage n’ayant pas de déficience auditive. Cela manifeste une mise a distance ontologique des
jeunes vis-a-vis de leurs pairs non sourds (Gaucher, 2009) car tous considéraient avoir quelques
caractéristiques, du fait de leur surdité, qui distinguaient leur fonctionnement de celui de leurs
pairs.

Si cette mise a distance est perceptible a travers les propos des répondants, il est apparu
cependant que chacun interprétait la surdité selon son aspect déficitaire uniguement. En fait, leur
surdité est ce qui les empéche d’étre « comme les entendants » ou « comme les autres », sans
étre, parallelement, ce qui leur offrirait la possibilité d’accéder a une communauté linguistique et
culturelle sourde.

Marc traduit ce sentiment d’étre ontologiquement différent, en exprimant son objectif
d’étre « comme » les entendants :

Mon but, c’est vraiment d’étre le plus proche des entendants. Je veux étre dans
leur gang. Je ne veux pas étre avec d’autres malentendants. J'veux dire... mais...
c’est pas dans ma réalité. (Marc)

A rapprocher des individus se sentant « culturellement entendants » de Glickman et Carey
(1993), il garde ses distances avec les personnes sourdes et malentendantes, auxquelles il ne veut
pas étre associé. Antoine, de la méme maniére, exprime sa crainte et son déplaisir d’étre
considéré distinctement des autres, du fait de sa surdité. Il dit de lui-méme qu’il n’a jamais été
intéressé « a ne pas étre comme tout le monde » :

Tout le monde communiquait oralement a la maison. Les enfants du voisinage
communiquaient oralement. De ce que mes parents m’ont dit, je n’ai jamais voulu
parler en signes. Je voulais juste faire comme tout le monde, tout simplement.
(Antoine)

Thomas se réjouissait d’ailleurs des situations ou il arrive a tromper son interlocuteur sur
son statut auditif. Il raconte a l'intervieweuse, sur un ton enjoué, une anecdote qui lui est arrivée
alors qu'’il discutait avec un camarade dans I'autobus le ramenant chez lui aprés I'école :

Puis, il y en a qui me dit : « Hein, tu as des appareils !? », « Ca fait 6 mois que tu me
vois et |a, c’est la que tu t’en rends compte ? ». L3, il dit « ben oui ». « En fait, je suis
sourd depuis longtemps ». L3, il me dit : « Ah ouais ? ». [...] ll ne le savait pas. Il ne
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s’en est jamais rendu compte, puis, ¢a ne paraissait méme pas. Par rapport a mon
langage, ca ne parait pas. (Thomas)

En fait, aucun des répondants n’a revendiqué ni ne s’est présenté en tant que
(culturellement) Sourd. En plus d’interpréter la surdité comme un signe d’anormalité, c’est une
méconnaissance de la culture sourde — sinon un désintérét envers celle-ci — qui se montrait a
travers les propos des participants, questionnés par l'intervieweuse au sujet des relations qu’ils
entretenaient ou qu’ils souhaiteraient éventuellement entretenir avec des personnes sourdes ou
malentendantes. Marc, qui a fréquenté une école spécialisée pour les jeunes sourds ou
malentendants le temps d’une remise a niveau, a eu I'occasion alors de réapprendre les signes en
communiquant gestuellement avec ses camarades de classe. Ayant appris les signes en bas age, il
explique que depuis qu’il a été implanté, il les oublie progressivement :

J'en connais [des signes], je les ai appris depuis mon enfance, mais j’en perds un
petit peu. Depuis que j'entends, j'en perds des petits bouts, mais je suis quand
méme bilingue la-dedans, mais j'en connais beaucoup, jen comprends
naturellement, comme une nature, mais je comprends de moins en moins la-
dedans. (Marc)

Aussi, exception faite de lui et de Marie, qui jouait dans une équipe sportive sourde avec
guelques jeunes femmes utilisant les signes, aucun des participants ne connaissait ou ne maitrisait
vraiment la langue des signes québécoise, n’entretenait de relation avec des personnes sourdes
ou malentendantes ni ne souhaitait en développer. Certains expliquaient cette méconnaissance
ou ignorance de la langue des signes du fait qu’ils n’avaient jamais rencontré de personnes
sourdes gestuelles sur leur parcours, pendant que d’autres s’en désintéressaient sous prétexte
gu’ils ne sentaient pas le besoin de I'apprendre.

De plus, connaissant ou non la langue des signes, tous la percevaient sous un jour plut6t
négatif. En effet, les participants pergoivent les locuteurs de la langue des signes comme étant
moins cultivés en général, maitrisant moins la communication orale et, en cela, comme étant
moins aptes a s’intégrer socialement. Marc, se remémorant son passage en école spécialisée,
trouve les conversations signées moins stimulantes que les conversations orales :

C'est différent parce que les malentendants utilisaient beaucoup les signes.
L’habitude revient vite, ¢a fait qu’il y avait des signes, mais je n’aimais pas trop ¢a
par exemple. Je préfére parler. Ca, c¢’était moins I'fun, comparé au secondaire [en
école ordinaire]. Au lieu de faire des signes, [a I'école ordinaire] ils vont parler.
J'aime mieux ca. Les discussions sont plus intéressantes, différentes. (Marc)

Marie, qui a passé son secondaire dans une école comptant une classe de jeunes sourds
dont elle ne faisait pas partie, mais dont les éleves sont devenus de bonnes connaissances, affilie
a ces derniers une mauvaise connaissance de la langue francaise qui les désavantage :
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J'étais vraiment un exemple pour eux autres [les éleves sourds de son école] puis
eux autres, c’est pas facile parce que c’est comme s’ils faisaient... comme
aujourd’hui, ils ont 20 ans puis ils ne savent pas encore écrire une phrase normale,
puis en plus, le fait qu’ils parlent en LSQ, c’est pas mot pour mot. C'est comme... ils
vont dire : « ils faire »... ils ne sont pas capables de conjuguer encore. (Marie)

Enfin, le recours a une langue signée pour communiquer n’a jamais été présenté, par un

répondant, comme quelque chose pouvant étre positif. Les participants rencontrés ont tous fait

montre d’un sentiment ou d’un désir de « ne pas étre comme les Sourds », et d’'un sentiment ou

d’un désir « d’étre comme les entendants », en plus — exception faite de Marie — de ne pas

fréquenter ou de chercher la compagnie de pairs sourds ou malentendants. Ceci laisse supposer

gu’ils correspondraient au premier type d’identité sourde posé par Glickman, c’est-a-dire celui qui

consiste a étre « culturellement entendant ».

Selon Glickman, qui a développé une théorie du développement de l'identité culturelle

sourde, il existe quatre types d’identité culturelle sourde :

1)

L'individu « culturellement entendant » se réfere a la norme des entendants. La personne
sourde est représentée en termes de « non-normalité, de handicap et de déviance » (Glickman
et Carey, 1993 : dans Dubuisson et Grimard, 2010, p. 193). Les personnes sourdes qui se
sentent culturellement entendantes cherchent a fréquenter des personnes entendantes, et
gardent leurs distances avec les personnes sourdes. Enfin, elles diront la plupart du temps
gu’elles sont « malentendantes », sinon qu’elles ont une déficience auditive.

L'individu « culturellement marginal » se situe a cheval sur le monde entendant et sourd, mais
ne se sent a I'aise dans aucun des deux mondes ; on note particulierement chez cet individu,
un fort sentiment d’isolement (Glickman et Carey, 1993 : dans Dubuisson et Grimard, 2006,
p. 353).

L'individu en « immersion culturelle » revendique une identité « Sourde », des valeurs
« Sourdes », et entretient du ressentiment envers les entendants (Glickman et Carey, 1993). A
I’adolescence, certains jeunes sourds peuvent développer une telle identité. Ce type
identitaire évoque alors un cadre d’affirmation de leurs besoins spécifiques et de leurs
préférences en termes de communication et de leur différence par rapport a leurs parents
(entendants la plupart du temps) et aux individus entendants qu’ils cotoient (Dubuisson et
Grimard, 2006).

Finalement, l'individu « biculturel » possede I’habileté de fonctionner dans deux cultures
(sourde et entendante) : capable d’établir et d’évaluer de facon plus critique les différences
entre le monde des sourds et le monde des entendants, cet individu valorise a la fois la langue
signée et lalangue orale et démontre moins d’agressivité a I'égard des personnes entendantes.
Bat-Chava (1993) ainsi que Glickman et Carey (1993) accordent aux personnes biculturelles
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une tendance a avoir un niveau d’estime de soi plus élevé que celles répondant aux autres
types identitaires.

Cependant, un autre type identitaire sourd a été pensé, qui ne se retrouve pas dans le
modele de Glickman. C’'est celui qui, selon quelques auteurs, consiste a « étre malentendant »
(Israelite et al., 2002). Dans ce cas, les individus, dont plusieurs portent un implant cochléaire, ne
se sentent d’appartenance claire ni envers les sourds, ni envers les entendants (voir Wheeler et
al., 2007). Les personnes ayant une identité malentendante cherchent plutét a fréquenter
d’autres personnes malentendantes, parmilesquelles elles se sentent totalement a I'aise. Ce choix
est distinct de celui d’étre culturellement Sourd. Notons qu’il s’agit souvent de personnes qui
présentent une surdité acquise (qui peuvent donc avoir déja été entendants) et qui développent,
suite a l'apparition de leur surdité (subite ou graduelle) une nouvelle identité de
« malentendant ». En ce qui a trait spécifiquement aux personnes porteuses d’un implant
cochléaire, des études menées auprés d’adolescents indiquent généralement un fort désir
d’identification aux entendants (Mance et Edwards, 2012 ; Moog et al., 2011) et plusieurs
attribuent cette situation a I'expérience scolaire en ce sens que le contact quotidien avec des pairs
entendants a I’école du quartier contribuerait a cette identification (Punch et Hyde, 2011).

En somme, chacun de ces types identitaires est a considérer comme une représentation
offrant a I'individu sourd la possibilité d’acquérir une meilleure définition de son identité sourde
ou entendante (Dubuisson et Grimard, 2006). Pour Melick (1998), les orientations du processus
de développement identitaire sourd sont de plus influencées par différents facteurs, parmi
lesquels le statut sourd ou entendant de la famille, I'age d’apparition de la surdité et — ce qui
nous intéresse plus particulierement — les expériences sociales et éducatives acquises par
I'individu ayant une surdité (Leigh, 2009).

Dans ce cadre, faudrait-il alors amener les jeunes malentendants a valoriser leur
différence ? Devrait-on tenter un rapprochement avec la communauté culturelle sourde ? Nos
résultats suggérent qu’au contraire des sourds de culture, nos participants malentendants ne
tiennent pas a étre « étiquetés », ne veulent pas étre « repérés ». lls ne revendiquent pas de
différence liée a leur condition biologique, bien au contraire. A l'instar de Bertrand Quentin
(2010), qui souligne que « le discours de la différence est a double tranchant. En focalisant
I'attention sur la différence, il efface 'espace homogéne ou la rencontre et I'échange sont
possibles. » (p.5), nos participants ne se reconnaissent pas dans l'altérité. Ils expriment au
contraire un désir de « se fondre dans la masse » et d’étre « comme tout le monde ».

5. Résultats Il. Transition vers le monde du travail

5.1 Ambition, motivation, déception

Parmi nos participants, seuls Luc et Antoine étaient sur le marché du travail, depuis une période
assez courte, au moment de la collecte des données. Ces deux participants ont montré des
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attentes élevées face au travail, en désirant laisser leur marque dans leur profession, comme en
témoignent Luc et Antoine :

D’étre meilleur dans mon domaine, étre un meilleur employé dans la construction,
connaitre plein d’affaires, faire plein de choses de A a Z, construire des maisons de
A a Z, faire des beaux projets, construire des beaux projets. Dire « oui, j'ai fait la
réalisation de tel projet, j'ai fait telle affaire », tout le monde est bien content
« wow. Belle maison », t’sais. (Luc)

C’est dans ce domaine-la que je vais faire le plus gros de ma carriere. C'est dans ce
domaine-la que je veux étre reconnu aussi. Je veux que quand les gens vont
entendre [nom, profession], ils ne disent pas : « Celui-la était bon en pédiatrie » ou
« celui-la, c’est un bon [profession] ». Non, je voudrais que les gens se souviennent
de moi comme « En [domaine de travail], il était quelque chose, lui ». C'est ca que
je vise. (Antoine)

5.2 Possibilité de choix de carriére

Un autre théme récurrent des entretiens a été celui d’une certaine méconnaissance sur
I'accessibilité de différents domaines d’études et de carriéres pour les participants. Plusieurs
répondants ont senti le besoin de rencontrer des conseillers d’orientation pour les aider a choisir
la direction de leur parcours. Certains se sont trouvés a devoir modifier leur premier choix de
carriere, en considération de leur surdité. C’'est apres avoir fait des vérifications aupres des écoles
qui les intéressaient afin de savoir la surdité les empécherait, a long, terme, d’exercer le métier
visé, que Marie a appris qu’elle ne pourrait pas devenir policiére, ce qui I'a obligé a mener de
nouvelles réflexions sur son choix de carriére.

Parce que, bon, j'veux dire... comme policiére, on s’était informé, ils ont dit « tu
peux pas parce que, si mettons que tu avances puis il y en a un qui est derriére toi,
pour ta sécurité, c’est mieux pas ». Apres ¢a, en éducation physique, c’est faisable,
ils m’ont dit que c’était faisable, mais est-ce qu’ils vont m’accepter dans une
commission scolaire pour travailler dans une école ? Est-ce que les employeurs vont
avoir confiance en toi ? Je le sais pas. [...] Je voulais étre infirmiére, mais je me suis
posé la question. Infirmiére, avec des humains... — ben, des humains, fagcon de
parler. )’ étais comme... puis en plus, ils sont malades, puis ils parlent mal et je ne
comprendrai rien ou... puis encore la, infirmiere, il y a plein de volets, il y a pas juste
¢a. Ca fait que j’ai dit « ouais ». (Marie)

Sophie a aussi vécu une déception, a cet égard :

Au début, je voulais étre enquéteur, mais je ne peux pas entrer dans la police, ¢a
fait que la... [...] bien, je m’en doutais un peu, mais... il m’a confirmé que. [...] bien
oui j’ai été triste parce que ¢a faisait longtemps que je voulais faire ¢a, mais Ia, a un
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moment, je ne peux pas rien faire non plus puis je veux juste passer a autre chose.
(Sophie)

Elle a cependant a été rassurée d’apprendre par la suite que du matériel adapté lui
permettait d’envisager une carriére en soins infirmiers :

C’est le milieu de la santé qui m’a toujours intéressée. C’est surtout le fait que je
peux travailler partout... tu peux partir avec Médecins sans frontieres, tu peux
travailler en Suisse... tu peux travailler partout. C'est un métier que tu peux faire
vraiment partout et il y a plein d’opportunités... le contact avec les gens, j'aime ¢a,
puis accompagner. [...] je me suis informée. Au début, je n’étais pas slre que je
pouvais le faire puis j’ai appelé [...] al'Ordre des infirmiers et infirmieres du Québec,
parce que j’aurais trouvé ca plate de faire mes études et d’arriver a I'examen et me
faire dire « bien non, tu ne peux pas ». Jai appelé: « Bien moi, je porte des
appareils, donc est-ce que je peux quand méme faire mon cours, passer I'examen
puis pratiquer ? ». Elle a dit : « Bien oui, c’est juste que tu vas avoir des équipements
adaptés aux tiens puis il y a certaines branches que tu ne pourras pas, moins aller
dedans ». Mettons, je sais que je ne pourrai pas aller en salle d’opération parce
gu’on a tous des masques sur la bouche. Je peux aller dans tellement d’autres
affaires. (Sophie)

En somme, malgré 'existence de certaines barrieres dans le choix de certains emplois,
qguelques-uns des participants ont aisément pu réfléchir a leurs véritables motivations, pour
ensuite composer avec la situation et revoir leurs choix. Par contre, d’autres participants ont
entretenu ou entretenaient encore certaines inquiétudes concernant leurs possibilités de percer
sur le marché du travail. Ceci est a lier avec une prise de conscience, au temps de leur adolescence
et du début de I'a4ge adulte, de I'existence de limites liées a la surdité. Thomas s’est posé beaucoup
de questions sur ce qu'’il allait faire de son avenir, et particulierement lorsque, cherchant un
emploi apres avoir décroché du secondaire, il se frappait a des refus en plus de ne pas trop savoir

ou postuler :

Puis en plus de ma surdité, je ne peux pas aller n‘importe ou. Je ne peux pas aller,
mettons, chez McDo, et dire, avec un micro : « Oui, je peux vous aider ? », « Quoi ? ».
Ce sont tous des petits détails, comme ¢a, puis ca m’inquiétait. Je me suis dit : « Qu’est-
ce que je vais faire de ma vie ? Avec ma surdité, je fais quoi ? » (Thomas)

Pour Antoine, la surdité imposait aussi des limites qu’il devait prendre en compte au
moment de choisir sa carriére :

Aprés ma premiere année de cégep, j’étais brllé pas mal, si on veut, et je pensais a ma
future carriere. Je me disais que j’avais le go(t de travailler avec les gens, d’étre en
communication avec le monde. C'est slr qu’avec un probleme d’audition, ¢a a des
limites. (Antoine)
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Enfin, une recherche d’emploi infructueuse peut faire vivre des moments particulierement
difficiles aux jeunes. Thomas a, par exemple, vécu trés péniblement le jour ou il a d{i s’inscrire a
I'aide sociale :

La journée ol ma mere m’a dit « Il va falloir que tu ailles chercher le bien-étre », j'ai
dit a ma meére « jamais, jamais, jamais ». Tellement que je n’en voulais pas, jen
pleurais [...]. Jai dit a ma mére : « Je ne veux rien savoir de ¢a ». Ma mére m’a regardé
puis elle m’a dit : « Je sais que tu n’aimes pas ¢a, mais tu n’as pas le choix. Rendu ou tu
es, si tu n’as pas d’argent, tu ne peux pas avancer ». La, je lui ai dit : « Comment ¢a se
fait que je me suis retrouvé dans ce trou-la ? Pourquoi est-ce qu’il y a personne pour
m’aider ? » (Thomas)

Aux Etats-Unis, les personnes malentendantes ont systématiquement un plus faible taux
de participation sur le marché du travail que la population entendante. Toutefois, on observe que
I’écart entre les individus entendants et malentendants rétrécit au fur et a mesure que le niveau
du diplome augmente (Walter et Dirmyer, 2013). Selon I'Enquéte sur la formation et I'emploi en
déficience auditive au Québec parue en 2006, le taux d’individus sourds ou malentendants a
I’emploi progresse en fonction du niveau de scolarité atteint : 93 % de ceux qui ont un niveau de
scolarité universitaire sont en emploi comparativement a 65 % de ceux ayant moins de neuf
années d’études (Pinsonneault et Bergevin, 2006). A I'opposé de la moyenne québécoise (12 %),
les personnes sourdes et malentendantes sont nettement plus nombreuses dans des postes
d’emploi de niveau élémentaire ou ne nécessitant aucune compétence (44 %) (Pinsonneault et
Bergevin, 2006).

Dans le cas de nos participants, souvent, des membres de la famille ont joué un réle actif
dans l'orientation du choix de carriere ou dans la quéte d’informations sur I'accessibilité de
différents meétiers ou différents domaines d’études. Les meres de Luc, Thomas et Marie
particulierement, ont été présentes et ont poussé leur enfant, en s’occupant par exemple de
chercher de la documentation, de téléphoner a certaines écoles ou a certains pourvoyeurs de
services afin d’obtenir des informations sur leurs programmes, les transmettant par la suite a leur
enfant. Luc se souvient qu’apres avoir abandonné les études, sa mere se démenait :

Je me reposais, mais ma mére voulait que je retourne aux études pour que je puisse
apprendre un métier spécialisé. Moi, j’ai dit « non, non, non ». Puis c’est ma mére
qui a fait des recherches pour moi. Elle me connaissait, c’est quoi mes forces et mes
faiblesses. Elle a fouillé dans les D. E.P, dans les écoles de D. E.P, puis il y avait tel
métier, tel métier, tel métier. Moi, je regardais ¢a « Boaaah », j'étais pas motivé
pour parler de ¢a. Avec le temps, « bon, ok », il fallait que je me botte le cul, « faut
gue je me fasse une vie », aller chercher le diplédme, quelque chose de méme. (Luc)

Satisfaire aux exigences des employeurs; que ces derniers soient compréhensifs envers
leur déficience auditive et les limites qu’elle crée parfois; savoir entretenir une attitude
professionnelle méme en situation de bris de communication; développer et entretenir des
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relations de travail saines et satisfaisantes; pouvoir bénéficier de matériel adapté en toutes
circonstances ; arriver a bien fonctionner sans interprete : en somme, les sources d’'inquiétudes
peuvent étre nombreuses pour les jeunes adultes sourds qui, entrant dans la vie active,
s’apprétent a rejoindre le marché du travail.

6. Discussion générale

L'objectif de cette étude était d’explorer rétrospectivement et de décrire I'expérience de six
jeunes adultes sourds oralistes par rapport a la réalité de I'intégration scolaire et de participation
sociale durant le secondaire et la transition a la vie adulte. Les résultats font ressortir que la
relation a l'autre et a I'environnement semble exprimer un paradoxe entre le fait par exemple de
ne pas « révéler » sa surdité tout en expérimentant des difficultés de communication (bien que
ce theme n’ait pas été analysé en profondeur, les participants ont rapporté des difficultés de
communication en classe ou a I'extérieur de la classe : certains annoncaient leur surdité a la classe
a chaque début d’année, d’autres laissaient leur situation dans le flou : ainsi, les autres éleves ne
savaient pas ce que faisait I'interpréte dans la classe et pourquoi elle accompagnait cette éléeve).
Quoi gu’il en soit, que penser de ce relatif isolement des jeunes dans la trajectoire de I'école
secondaire vers I'age adulte ?

6.1 Intégrer les jeunes sourds aux écoles de quartier : une pratique qui montre des limites ?

Des études ont démontré que les programmes d’immersion scolaire en milieu régulier des jeunes
sourds ou malentendants comportaient certains revers, notamment sur le plan social (Nunes et
al., 2001; Stinson et Lang, 1994). Dans une revue de la littérature, Musselman, Mootilal et MacKay
(1996) ont conclu que les écoles spécialisées permettaient un meilleur développement
socioémotionnel que I'intégration au « régulier ». Incontestablement, une intégration sociale et
académique réussie des enfants ayant une déficience auditive dans leurs écoles de quartier ne
peut survenir que dans la combinaison d’'une multitude de facteurs environnementaux,
personnels et sociaux. Or, dans bien des cas, le cheminement dans ces programmes d’intégration
fait vivre a ces jeunes plusieurs expériences négatives. Ainsi, nos résultats invitent a se pencher
sérieusement sur une redéfinition des pratiques a adopter auprés de cette clientele, en vue de
favoriser une véritable une approche inclusive a I'égard de ces enfants dans leurs écoles de
quartier. A ce sujet, Foster et Holcomb (1990) déterminent huit éléments d’une combinaison
essentielle a I'intégration réussie des éléves, soit : 1) un intérét pour ces jeunes et une prise en
compte de leur surdité par les professeurs ; 2) la volonté des enseignants d’adopter de nouveaux
roles ; 3) une confiance en soi des jeunes sourds ; 4) le dégagement de leur champ visuel ; 5) leur
recours a un ou une interprete; 6) un style d’enseignement basé sur la participation; 7)
I'adoption, par les camarades de classe, d’attitudes positives face aux éléves sourds; et 8) la
compréhension, par ces derniers, des régles et attentes informelles contenues dans les
conversations entre étudiants (Piché et Hubert, 2007). Lorsque confrontées a nos résultats, il
apparait que ces conditions optimales aux apprentissages des jeunes sourds ou malentendants
sont rarement réunies.
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6.2 Les habiletés sociales: un aspect clé de lintervention pour améliorer les pratiques
inclusives ?

Chez des éléves du primaire, agés de 9 et 10 ans, Wauters et Knoors (2008) ont trouvé des
différences entre les éleves malentendants (communiquant oralement) intégrés en classe
ordinaire et leurs pairs entendants sur le plan des habiletés sociales. Ainsi, les éleves
malentendants ont moins de comportements prosociaux (par ex. étre coopératif et aider les
autres) vivent davantage d’isolement social, et ce malgré, un niveau adéquat d’acceptation par
les pairs (Wauters et Knoors, 2008).

Chez certaines populations ayant des troubles de la communication (par ex. trouble du
spectre de l'autisme) et diverses autres incapacités on a expérimenté avec succes des
interventions de groupe visant le développement de meilleures habiletés sociales, a la fois chez
les enfants et les adolescents (voir notamment Christopher et al., 1993; Koegel et al., 2012;
Vaughn et al.,, 2003). De méme, d’autres études ont aussi montré ['efficacité de telles
interventions menées spécifiquement aupres d’enfants et d’adolescents ayant une surdité (Antia
et Kreimeyer, 1996; Lemanek et al., 1986). Chose certaine, méme si I'on entraine les habiletés
sociales des jeunes sourds, il n’en demeure pas moins que les éléves entendants doivent
également étre sensibilisés aux besoins de leurs pairs qui ont une surdité et, tel que mentionné
ci-haut, doivent développer des attitudes positives a leur endroit. Selon nous, plus les éleves de
la classe seront informés sur la surdité et ses impacts, plus ils seront susceptibles de développer
de telles attitudes.

6.3 En définitive, sur quoi doit reposer la responsabilité de la participation sociale?

Les programmes qui offrent des services aux jeunes adultes avec une surdité, tant dans le réseau
de la réadaptation que celui de I'’éducation ou de I'emploi visent a promouvoir I'autonomie de
leurs clients. Par exemple, en réadaptation, le client doit demander les services dont il estime
avoir besoin et exprimer clairement ses besoins spécifiques aux intervenants afin que ceux-ci
élaborent un plan d’intervention qui réponde adéquatement a ces besoins exprimés. Or, ces
jeunes, parce qu’ils ne veulent pas étre identifiés comme une personne ayant des incapacités,
n’expriment pas leurs besoins. Paradoxalement, plusieurs de nos participants ont senti, a un
moment ou un autre de leur parcours, qu’ils étaient laissés a eux-mémes ou qu’il n’y avait pas de
ressource pour eux. Pourtant, il existe des mesures d’accompagnement dans divers milieux afin
de faciliter la transition école-vie adulte. Peut-on penser que le parcours identitaire de ces jeunes
fait en sorte qu’ils ne se sentent pas interpelés par les mesures existantes, qu’ils pergoivent

s’adresser a une clientele plus « handicapée » qu’eux ?

Malgré un tel paradoxe, les résultats de notre étude suggerent que méme passé I'age de
18 ans, les jeunes malentendants ont encore bien souvent besoin d’un certain soutien, et ce tant
sur le plan « proximal » (par exemple un interpréte en classe) que plus « distal » (par exemple
pour explorer les possibilités qui s’offrent a eux en termes de choix de carriére). Certaines figures
marquantes évoquées par nos participants pourraient-elles étre davantage, ou mieux mises a
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profit ? Les parents devraient-ils étre encouragés a s'impliquer davantage dans la transition école-
travail ? Chose certaine, plusieurs jeunes pourraient sans doute étre mieux outillés pour faire face
a la réalité de leur surdité alors que s’amorce leur vie d’adulte.

7. Limites de I’étude

Certes, le probleme a I'étude, par nature complexe et multidimensionnel, aurait pu étre étudié
plus en profondeur grace a un plus grand nombre de participants, dans le but d’atteindre une
saturation dans les themes abordés. Toutefois, le caractére descriptif interprétatif de la recherche
s’avérait I'approche indiquée. Par ailleurs, l'intervieweuse était une étudiante en début de
scolarité de deuxieme cycle et avait par conséquent une expérience limitée du processus
d’entrevue, limite a laquelle s’ajoute le fait d’interagir avec des personnes malentendantes, ce qui
peut demander certains ajustements sur le plan de la communication. Enfin, nous n’avons pas
validé notre compréhension du contenu des entrevues en effectuant une relance aprés quelques
semaines, comme plusieurs le recommandent (Gallagher, 2014).

8. Retombées cliniques et pistes de recherche a développer

Plus largement, les résultats de cette étude et les questions qu’ils ont soulevées ont amené les
chercheurs a vouloir mieux comprendre la réalité des jeunes sourds de la grande région de
Québec (et des régions avoisinantes, soit Chaudiere-Appalaches et Mauricie—Centre-du-Québec).
Il est apparu essentiel de mieux comprendre les diverses facons de vivre avec une surdité pour en
arriver a cerner la pluralité et la diversité de ce groupe complexe, composé d’un large éventail
d’individus, dans une perspective inclusive a partir de I'expérience et des perceptions de jeunes
adultes vivant avec une surdité depuis la naissance. Nous nous sommes donc associés a des
acteurs-clés du domaine, provenant des milieux cliniques, scolaires et communautaires, afin
d’explorer certaines solutions, comme par exemple impliquer davantage les parents.

Enfin, nous avons développé des questions de recherche qui seront développées dans les
prochaines années: d’abord, nous nous proposons de réaliser des entrevues avec des
intervenants impliqués en surdité pour explorer de leur point de vue quelles seraient les
meilleures pratiques a mettre en place. De plus, nous avons l'intention d’examiner, dans une
nouvelle étude, la réalité des jeunes adultes sourds ayant des profils de communication divers
(oral ou gestuel) qui sont maintenant sur le marché du travail.
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Résumé

Les parents et intervenants ont actuellement peu d’occasions de réfléchir conjointement aux
obstacles a la participation sociale des enfants et adolescents vivant avec une incapacité et
d’identifier des stratégies pour optimiser celle-ci. Organisée par le regroupement des chercheurs
a I'enfance du Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et intégration sociale
(CIRRIS), cette démarche avait pour objectifs de : 1) faire en sorte que les intervenants impliqués
aupres des jeunes et de leurs familles s’approprient collectivement certaines priorités a mettre
en place afin d’accroitre la participation sociale de ces jeunes; et 2) s’assurer que les chercheurs
du CIRRIS puissent recourir aux préoccupations identifiées par les participants pour explorer de
nouvelles questions de recherche. Dans le cadre de cette activité, 80 participants provenant de
I'Institut de réadaptation en déficience physique de Québec (IRDPQ), du Centre de réadaptation
en déficience physique de Chaudiere-Appalaches, de regroupements communautaires, du CIRRIS,
du milieu scolaire, des centres de la petite enfance ainsi que du ministére de I'Education, du Loisir
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et du Sport ont été rencontrés. Les résultats indiquent qu’au sein des différents milieux consultés,
la bonification des ressources matérielles, financiéres et environnementales est nécessaire pour
favoriser la participation sociale des enfants et adolescents vivant avec une incapacité.
Parallélement, les propos des participants indiquent que la mise en place de stratégies et d’actions
pour créer une réelle collaboration intersectorielle entre les intervenants est primordiale et doit
étre optimisée au sein des différents milieux de vie fréquentés par ces enfants et ces adolescents.

Mots clés : Participation sociale, enfants et adolescents ayant une incapacité, soutien aux
familles, accessibilité des services

1. Introduction, problématique et objectifs

La participation, ou participation sociale (Eyssen, Steultjens, Dekker et Terwee, 2011; Piskur, et
al., 2014), largement reconnue comme un déterminant de la santé (Organisation mondiale de la
santé, 2001), désigne la capacité des individus a s’intégrer dans leur communauté en prenant part
a des activités qu’ils valorisent ou sont habituelles pour des individus de leur age et vivant dans
un contexte semblable (Eyssen, et al., 2011; Rosenbaum, Livingston, Palisano, Galuppi et Russell,
2007). A titre d’exemple, dans la majorité des pays, pour les enfants et les adolescents, fréquenter
I’école et y faire des apprentissages est un élément crucial de la participation sociale. Dans la
présente étude, nous nous sommes intéressés a la participation dans son sens le plus large, soit
en terme de qualité de vie associée a la réalisation de différentes activités que les jeunes® et leurs
parents valorisent (King, et al., 2003; Schipper, et al., 2016). La participation se congoit donc
comme l'actualisation du potentiel, des compétences et des habiletés sociales des individus dans
une variété de contextes (King et Petrenchik, 2009; Law, Anaby, DeMatteo et Hanna, 2011; Law,
Petrenchik, King et Hurley, 2007; Schreur, Sachs et Rosenbum, 2014; Shikako-Thomas, et al.,
2012). Cette capacité a participer socialement repose a la fois sur des caractéristiques
personnelles (Donkervoort, Roebroeck, Wiegerink, Van Der Heijden-Maessen et Stam, 2007,
Jarus, Lourie-Gelberg, Engel-Yeger et Bart, 2011; Lin-Ju, et al., 2010), familiales (Lepage, Noreau,
Bernard et Fougeyrollas, 1998; McManus, Corcoran et Perry, 2008; Morris, Kurinczuk, Titzpatrick
et Rosenbaum, 2006; Shikako-Thomas, Majnemer, Law et Lach, 2008; Simeonsson, Carlson,
Huntington, Mclillen et Brent, 2001) et environnementales (Colver, et al., 2011; Morris, et al.,
2006; Shikako-Thomas, et al., 2008; Vogts, Mackey, Ameratunga et Stott, 2010).

Pour optimiser la participation sociale des enfants, il importe de soutenir le développement
d’habiletés personnelles, comme se déplacer ou parler, tout autant que le potentiel des familles
et de I'environnement a accompagner les enfants dans leur développement. Chez tous les
enfants, y compris ceux ayant des incapacités associées a une déficience physique, a une
déficience intellectuelle ou a un trouble du spectre de I'autisme, le soutien des parents est un

9 ’expression « jeunes » désigne 3 la fois les enfants, les adolescents et les jeunes adultes de moins de 21
ans.
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élément incontournable pour que la participation s’actualise (King, et al., 2002; Tétreault, et al.,
2012). Dans le milieu de la réadaptation, les intervenants sont appelés a se mobiliser pour soutenir
la participation sociale des jeunes ayant des incapacités (Gouvernement du Québec, 2017,
Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec/MSSS, 2001; 2003a; 2003b; 2003c; 2008;
2016; 2017). Pour les jeunes, le fait de participer socialement crée un contexte favorable a
I’'expression et a la formation de I'identité, particulierement lorsqu’elle implique la possibilité de
faire des choix et de faire valoir ses préférences et intéréts (Eyssen, et al., 2011; King, et al., 2003;
Law, et al., 2007). Dans la méme perspective, le contact et les interactions avec les pairs sont
envisagés en tant que moyens permettant aux jeunes de marquer leur appartenance a un groupe,
a une collectivité ou a leur communauté (King et Petrenchik, 2009; Shikako-Thomas, et al., 2012).
Inversement, I'absence de participation sociale est reconnue comme un élément pouvant
entrainer une diminution de I'estime de soi (Wasserman, Shaw, Bollegalla et Bhalero, 2008), le
repli sur soi et lI'isolement social (Ownsworth, et al., 2007), en plus d’accroitre le risque
d’intimidation (Knox et Conti-Ramsden, 2003) et de diminuer les chances d’accéder a une vie
active et productive a I'age adulte (Anderson, Brown, Newitt et Hoile, 2009; Johnson, Beitchman
et Brownlie, 2010). En somme, le fait de participer a la vie sociale et communautaire est associé
a la qualité de vie, ce qui influence positivement le développement global de I'enfant et de
I’adolescent (King et Petrenchik, 2009; Law, et al., 2007; Law, et al., 2011; Livingston, Stewart,
Rosenbaum et Russel, 2011; Palisano, et al., 2009; Schreur, et al., 2014; Shikako-Thomas, et al.,
2012).

Au Québec, les orientations gouvernementales (Gouvernement du Québec, 2017; MSSS,
2001; 2008) mettent en évidence la responsabilité sociale qui incombe a I'ensemble de la
collectivité en matiere d’intégration et de participation sociale des personnes vivant avec une
incapacité. L'objectif poursuivi par I'Etat québécois est de mettre en place, de maniére
coordonnée et complémentaire, un réseau des services offrant, a proximité des milieux de vie des
personnes vivant avec une incapacité, une gamme de services adaptée a leurs besoins, incluant
des outils et services pour soutenir adéquatement le développement optimal du potentiel de ces
personnes ainsi que leur intégration et leur participation sociale (MSSS, 2001; 2003b; 2003c). Dans
une perspective de collaboration intersectorielle et de complémentarité des services,
|’établissement de partenariats étroits et soutenus entre les acteurs issus de différents milieux de
vie fréquentés par les personnes ayant une incapacité figure parmi les éléments identifiés par
I’Etat québécois pour y parvenir (Gouvernement du Québec, 2017; MSSS, 2004; 2008).

Ces orientations ministérielles, a portée sociale, confient aux acteurs du réseau de la santé
et des services sociaux la responsabilité de soutenir la participation des jeunes ayant des
incapacités en intervenant directement auprés d’eux ainsi qu’en concertation avec leur famille et
avec les acteurs impliqués dans leurs divers milieux de vie (ex. : centre de la petite enfance [CPE],
école, loisirs, etc.). Il s’agit, d’ailleurs, de I'un des constats se dégageant du bilan effectué par le
MSSS (2003b) concernant les services offerts aux personnes vivant avec un trouble du spectre de
I"autisme. Les jeunes et leurs familles sont plus que jamais appelés a c6toyer des acteurs issus de
divers réseaux de services (Tétreault et al.,, 2012). Par le fait méme, assurer le plein
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développement de leur potentiel et leur participation a leur communauté suppose de développer
une vision commune de leurs réalités, de leurs besoins, de leurs défis et de ceux de leur famille,
et ce, a la fois au sein du milieu communautaire et des loisirs, du milieu scolaire et du réseau de
la santé et des services sociaux. Cela implique en outre une compréhension partagée de ce que
signifie la participation et une meilleure compréhension des besoins et défis des acteurs qui
interviennent aupres des jeunes et de leur famille.

Or, les opportunités d’échange sont limitées entre les acteurs provenant de différents
milieux pour favoriser I'atteinte d’une telle vision partagée. A titre d’exemple, la concertation
entre la famille, I’école, le club de natation et le physiothérapeute du centre de réadaptation d’un
jeune représente un défi de taille, et I'organisation des services ne permet pas toujours le dialogue
entre ces interlocuteurs. Force est de constater qu’il n’existe aucune tribune ni espace de partage
visant le développement de cette vision commune primordiale pour répondre aux besoins des
jeunes ayant des incapacités et de leur famille. C'est donc précisément en vue de fournir un tel
espace de discussion qu’une journée d’échange sur la participation sociale des jeunes vivant avec
une incapacité a été tenue aupres d’intervenants, de parents, de représentants d’organismes
communautaires, d’étudiants, de gestionnaires issus des réseaux de la santé et des services
sociaux et de I’éducation et des CPE.

Dans la présente étude, nous interrogeons les acteurs impliqués dans le soutien a la
participation des jeunes ayant des incapacités, soit des parents ainsi que des intervenants issus
du milieu communautaire, du réseau de |’éducation et du secteur de la réadaptation. Les
guestions posées visent a mettre en lumiére des pistes d’action pour promouvoir la participation
des jeunes ayant des incapacités. La question de recherche de cette étude s’inscrit donc
résolument dans la volonté de mettre en lumiére I'expérience vécue par ces parents et
intervenants et vise a dégager des recommandations pour surmonter les obstacles a la
participation des jeunes ayant des incapacités. Ainsi, I'objectif poursuivi est d’identifier des pistes
d’action pour promouvoir la participation des jeunes ayant des incapacités de fagon concertée
avec des acteurs impliqués aupres de ces jeunes.

2. Méthodologie

2.1 Participants

Le groupe de participants est constitué des personnes inscrites a une journée d’échange organisée
par le regroupement des chercheurs a I’enfance du CIRRIS. Il s’agit donc d’un échantillon de
convenance. Une invitation a participer a cette journée d’échange sur la participation sociale des
jeunes vivant avec des incapacités a été lancée aupres d’institutions ou d’organismes de la région
de Québec qui s’intéressent, interviennent ou interagissent avec des jeunes ayant des besoins
particuliers et leurs parents : I'Institut de réadaptation en déficience physique de Québec (IRDPQ),
le Centre de réadaptation Chaudiere-Appalaches (CRDP-CA), les membres de divers
regroupements communautaires dédiés a la clientele avec des besoins particuliers (organismes
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de sports et loisirs, organismes communautaires, associations), les chercheurs et étudiants du
Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et en intégration sociale (CIRRIS), les
commissions scolaires de la région de Québec, trois CPE et le ministére de I'Education, du Loisir
et du Sport.

Cette activité a regroupé 80 participants, soit des intervenants provenant de I'IRDPQ
(n=34), du CRDP-CA, de regroupements communautaires (n=17), du milieu scolaire (n=6), des CPE
(n=3), du ministére de I'Education, du Loisir et du Sport (n=1) ainsi que du CIRRIS (n=15, incluant
3 étudiants de I'Université Laval). Deux parents d’enfants ayant des incapacités étaient également
présents, et la provenance d’un participant n’a pas été spécifiée. Les groupes de discussion étaient
animés par 8 membres du regroupement des chercheurs a I’enfance du CIRRIS.

2.2 Procédures et collecte de données

2.2.1 Technigue du groupe nominal

La technique du groupe nominal, un processus d’échange structuré et systématique reconnu pour
générer, de maniére simple et rapide, un grand nombre d’idées sur une problématique donnée
(Pineault et Daveluy, 1995), a été retenue comme une stratégie efficace pour recueillir un nombre
appréciable d’opinions et d’idées de la part des participants. Cette technique s’avere utile afin de
permettre aux participants de réfléchir, dans un contexte convivial, aux pistes d’action a
préconiser pour mettre en place des changements de pratique, évaluer des programmes ou
politiques, ou encore prioriser des problemes a résoudre (Pineault et Daveluy, 1995; Ullman, Long,
Horn, Woosley et Coulhard, 2013). A titre d’exemple, I"approche a été employée avec succés dans
une étude d’Ullman et ses collegues (2013) pour valider le contenu d’une liste de contréle devant
étre implantée dans une unité de soins pédiatriques intensifs.

La technique du groupe nominal se divise en quatre étapes distinctes et complémentaires
(Asmus et James, 2005), soit: 1) la réponse individuelle a une question posée; 2) la mise en
commun des réponses entre les participants d’'une méme équipe; 3) la clarification des réponses;
et 4) I'identification des priorités d’action par vote individuel (Delbecq, Van de Ven et Gustafson,
1975; Lee-Han, Dwyer et Johnson, 1996).

Dans le cadre de la journée d’échange, cette stratégie a donné lieu a la tenue de deux
ateliers, un premier avant-midi et un second en aprés-midi. Les participants ont d’abord été
divisés en huit équipes de 10 personnes. lls pouvaient choisir leur équipe de discussion en
respectant les régles suivantes: chaque groupe devait étre constitué, minimalement, d’un
clinicien travaillant dans un centre de réadaptation, d'un représentant des milieux
communautaire et scolaire, des CPE et du secteur de la recherche. Un animateur, de méme qu’une
personne chargée de prendre des notes tout au long de I'activité, étaient également présents a
tous les groupes de discussion. Chaque participant avait en sa possession des feuilles et un crayon.
Chaque groupe de discussion devait répondre a une méme question en avant-midi et a une autre
méme question en apres-midi.
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La premiére phase de I'activité consistait a exposer par écrit la question a I'étude aux
participants. Dans |’atelier tenu en avant-midi, celle-ci était formulée comme suit : « Que faut-il
faire pour améliorer la participation sociale des enfants et des adolescents ayant des incapacités
en centre de la petite enfance et a I’école? ». Pour le second atelier, la question était : « Que faut-
il faire pour améliorer la participation sociale des enfants et des adolescents dans la famille et
dans la communauté? ».

2.2.2 Déroulement

Dans un premier temps, 10 minutes étaient allouées aux participants pour répondre
individuellement et par écrit a la question posée, en proposant le plus d’éléments de réponse
possible.

La seconde phase de l'activité consistait en un partage verbal des éléments de réponses
rapportés par les participants auprés du reste des membres de I'équipe. A tour de réle, les
participants lisaient aux autres un des éléments qu’ils avaient notés. Deux a trois tours de table
permettaient généralement de s’assurer que toutes les idées aient été mentionnées. Un preneur
de notes transcrivait toutes les réponses de fagcon a ce que I'ensemble des membres d’une méme
équipe puisse les lire.

La troisieme étape comprenait la phase de réflexion collective. La démarche visait a ce que
tous les participants attribuent le méme sens aux énoncés exprimés, et a s’assurer que la logique
sous-tendant chacun d’entre eux soit comprise et partagée par tous les membres de I'équipe.
Dans la mesure du possible, des regroupements entre les éléments de réponse étaient faits dans
le but de réduire leur nombre. Certaines des réponses ont pu étre éliminées et de nouveaux
éléments ont pu émerger et étre retenus par les participants réunis a une méme table.

Au cours de la derniére étape, les participants étaient amenés a voter, par écrit et de
maniere confidentielle, en vue d’identifier les cing énoncés qui, de leur point de vue, répondaient
le plus adéquatement possible a la question posée. Pour ce faire, cing fiches étaient remises a
tous les participants. Sur chacune d’entre elles, les répondants identifiaient les cing éléments les
plus pertinents, en attribuant une note comprise entre 1 et 5 (1 : énoncé le moins important; 5 :
énoncé le plus important).

3. Analyse des données

Dans chaque équipe, les énoncés ayant recu le plus grand nombre de votes ont été transmis au
comité organisateur pour la premiére étape d’analyse qui a eu lieu le jour de I'activité. Pendant la
pause, les membres de ce comité ont procédé a la lecture des énoncés, pour ensuite dresser la
liste de ceux ayant recu le plus grand nombre de votes et qui concordaient entre les huit tables.
Apreés la lecture de cette liste, chaque groupe a placé les énoncés y figurant en ordre de priorité.
La deuxieme étape de l'analyse a eu lieu apres I'activité. Deux juges, chargés d’effectuer la
synthése des réponses obtenues, ont compilé et analysé I'ensemble de ces énoncés afin de
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dégager les themes considérés comme prioritaires par les participants. La compilation s’est faite
selon le nombre de votes obtenus et sur le niveau de priorité de chacun. Les énoncés selon le
nombre de votes des participants ont été classés en ordre de priorité (de celui qui a eu le plus de
votes a celui qui en a eu le moins). Les énoncés ayant eu un seul vote, donc amenés par une seule
équipe, ont été éliminés. Les juges ont ensuite inséré, par accord interjuge, les priorités dans
chacun des thémes. Par exemple, si un énoncé se rapportant a I'importance des communications
entre les intervenants du milieu de la santé et des CPE ou du milieu scolaire lors de I'étape
charniére de passage du CPE a |’école primaire a été nommé par chacune des équipes de travail
et mis dans les priorités pour chaque équipe, I'énoncé était alors considéré comme prioritaire et
inclus dans le theme « travailler en partenariat a toutes les étapes de vie ».

Pour la troisieme étape de I'analyse, les themes et priorités ont été soumis aux animateurs
des huit tables a des fins de validation. Les priorités et les themes dégagés a la fin de I'analyse ont
ainsi été validés par les huit animateurs et aucun changement n’a été apporté par la suite.

4. Résultats

Dans le cadre du premier atelier, portant sur la participation sociale en CPE et en milieu scolaire,
les participants ont, a chacune des tables, identifié entre six et vingt et un énoncés. Par la suite,
le regroupement et la synthése des éléments ont permis la formulation des quatre priorités qui
seront expliquées en détail dans les prochaines sections, soit (1) former et sensibiliser (dans les
milieux de vie et auprés du grand public) les intervenants et les futurs intervenants a la notion de
participation sociale; (2) outiller les jeunes et leurs familles dans le but d’améliorer leur capacité
a prendre eux-mémes les décisions en lien avec leur participation sociale; (3) dans les divers
milieux de vie des jeunes, travailler en partenariat tout au long des étapes de vie; et (4) revoir et
travailler les politiques, les modes de gestion et l'allocation des ressources financiéres et
humaines.

Le second atelier visait a identifier les priorités d’action a privilégier pour accroitre la
participation sociale des jeunes au sein de la famille et de la communauté. Celui-ci a permis de
générer entre trois et dix-sept éléments par les participants réunis a une méme table. Une fois le
regroupement et la synthése effectués par les juges, les priorités établies ont été formulées
comme suit : (1) maximiser I'adaptation et I'accessibilité des activités, des lieux et du matériel;
(2) former (les futurs intervenants et ceux en emploi) et sensibiliser (dans les milieux de vie et
aupres du grand public) a la notion de participation sociale; (3) soutenir I'enfant ou I’adolescent
et sa famille dans sa participation sociale; (4) revoir et travailler les politiques, les modes de
gestion et I'allocation des ressources financieres et humaines; et (5) dans les divers milieux de vie
des jeunes, travailler en partenariat tout au long des étapes de vie.

5. Discussion

La technique de groupe nominal utilisée dans I’'étude a permis de dégager quatre pistes d’action
pour promouvoir la participation des jeunes ayant des incapacités qui touchait au secteur
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éducatif, soit les CPE et les écoles, ainsi que cing pistes d’action pour améliorer la participation
dans le domaine des loisirs et du soutien par les organismes communautaires. Trois
recommandations communes aux deux secteurs étaient comprises dans ces pistes d’action : (1)
la formation et la sensibilisation des intervenants; (2) I'établissement de partenariats tout au long
des étapes de vie; et (3) la nécessité de s’attarder aux politiques et aux modes de gestion,
notamment en ce qui a trait aux allocations des ressources financiéres et humaines. Ces trois
recommandations constituent les trois premiéres sous-sections de la discussion. Des pistes
d’action spécifiques au milieu éducatif ou au milieu communautaire sont ensuite présentées.

5.1 Former et sensibiliser a la notion de participation sociale

La priorité parmi les pistes d’action dégagées dans le cadre de I'étude est la suivante : que les
futurs intervenants impliqués auprés des jeunes (qu’ils soient appelés a travailler en CPE, en
milieu scolaire ou en milieu communautaire) soient sensibilisés aux enjeux et défis de la
participation sociale dans le cadre de leur formation. En effet, pour s’engager dans le soutien a la
participation sociale, il est nécessaire d’en connaitre les éléments clés et de faire le lien entre sa
formation spécifique et la participation du jeune. A titre d’exemple, dans le cadre d’une étude
qualitative réalisée en 2014 dans le créneau de la déficience auditive, des enseignants du primaire
ont souligné I'importance de recevoir une formation spécifique pour soutenir l'inclusion et la
participation sociale des éléves sourds (McNicoll, 2015). En outre, I'importance du lien que font
les acteurs impliqués auprés des jeunes entre les modalités thérapeutiques spécifiques qu’ils
proposent et la participation est mise en exergue. Par exemple, dans le cas I'activité physique, il
a été démontré que l'intervention pour améliorer les départs et les arréts ainsi que les
changements de direction a la marche est davantage liée a la participation que I'amélioration de
la capacité a marcher de fagcon générale (Ferland, Moffet et Maltais, 2012). Plusieurs auteurs
insistent sur l'influence positive d’'une finalité de participation, que ce soit en parlant
informellement avec des amis ou en étant membre d’une équipe sportive, sur 'engagement du
jeune et de la famille dans le processus d’intervention (King, et al., 2003). Dans la méme
perspective, il est recommandé d’offrir des activités de formation continue a I'ensemble des
intervenants, qu’il s’agisse de ceux issus du réseau de la santé et des services sociaux ou de
I’éducation. Par ailleurs, étant donné que, sur le plan de la formation continue, les opportunités
formelles sont limitées pour les intervenants du milieu communautaire, des efforts particuliers
devraient étre déployés a cet égard.

Ces différents éléments rappellent I'importance d’un des réles dévolus a la deuxieme ligne
des services de santé dans une perspective de hiérarchisation des services. En effet, le MSSS
(2004, 2008) met en évidence la nécessité qui incombe aux intervenants spécialisés de soutenir
et d’outiller les autres intervenants aupres des jeunes ayant des incapacités, qu’ils soient issus de
la premiere ligne, des milieux communautaire ou scolaire. En d’autres termes, la formation et la
sensibilisation exigent une mobilisation des acteurs en vue d’assurer la diffusion et le partage des
savoirs et des expertises spécialisés vers tous les acteurs impliqués dans le soutien a la
participation sociale.
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L'importance de multiplier les activités permettant de démystifier les besoins et les défis
des jeunes ayant des incapacités a aussi été évoquée comme un élément pouvant faciliter leur
participation sociale (Anaby, et al., 2013; Colver, et al., 2012; Shikako-Thomas, et al., 2013). En
milieu communautaire, une activité de type « portes ouvertes », organisée dans les différents
milieux de vie fréquentés par les jeunes ayant une incapacité, est un exemple d’activité a
encourager. Selon les participants, de telles activités doivent étre structurées pour rejoindre et
sensibiliser non pas uniquement les jeunes, mais également leurs parents et les membres de la
communauté. En contexte scolaire, il est proposé que de la formation soit dispensée directement
aux éléves sans incapacité afin de les amener a développer leurs habiletés a accompagner leurs
pairs vivant avec une incapacité dans leur participation a la vie de I'école et de la communauté.
Plusieurs répondants ont en outre mentionné I'importance que les stratégies développées ne se
limitent pas a la diffusion de contenu théorique sur la situation et les besoins des jeunes : elles
doivent s’accompagner d’actions et de mesures tangibles. Des travaux ont d’ailleurs démontré
gue les adolescents ayant des incapacités, par exemple une déficience motrice cérébrale, sont
plus satisfaits de leur niveau de participation lorsqu’ils fréquentent une école ou une
sensibilisation a leurs besoins fait partie intrinseque de la culture du milieu (Shikako-Thomas, et
al, 2013). De facon similaire, dans une étude en cours (Duchesne, 2016), des parents d’enfants
porteurs d’un implant cochléaire ont mentionné qu’ils se rendaient chaque année dans la classe
de leur enfant afin d’expliquer la surdité et ses impacts aux pairs de la classe. Une telle approche
a, selon eux, I'avantage de personnaliser I'information transmise puisqu’elle s’applique a leur
enfant de maniére particuliére.

5.2 Travailler en partenariat a toutes les étapes de vie

La question de la coordination et de la continuité des services, notamment lorsque des
intervenants issus de différents réseaux sont impliqués, a été mentionnée comme un facteur
influencant la participation sociale. De nombreux commentaires émis par les participants mettent
en évidence l'influence positive potentielle d’'un agent pivot ou agent de liaison. La responsabilité
de cet intervenant serait d’accompagner, d’appuyer et d’informer de maniere continue et
soutenue les différents acteurs impliqués aupres d’un jeune et de sa famille. L'intervenant pivot
est une fonction qui, depuis de nombreuses années, est reconnue comme ayant un apport
soutenant la cohésion au sein d’équipes de réadaptation (King, et al., 2006). Ce mode de
coordination serait sans contredit un ajout valorisé par les acteurs impliqués auprés des jeunes
ayant des incapacités.

Par ailleurs, le besoin de fournir un accompagnement a long terme, en accordant une
importance particuliere aux besoins et défis propres aux périodes de transition, a été soulevé. A
cet égard, différents auteurs ont mis en évidence la nécessité de développer des stratégies pour
faciliter, par exemple, le passage de I'enfance vers I'adolescence, s’appuyant sur le fait que
I'intensité et la diversité des activités auxquelles se livrent les jeunes ayant une incapacité au sein
de leur communauté lors de cette période décroissent significativement, pour devenir largement
inférieure a celle de leurs pairs sans incapacité (Law, et al., 2011; Shikako-Thomas, et al., 2012;
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Vogts, et al., 2010). De plus, des auteurs tels King et Petrenchik (2009) soutiennent que les
activités formelles ont une plus grande incidence sur le développement des habiletés et qu’elles
génerent plus de bénéfices que les activités informelles, lesquelles sont souvent susceptibles
d’étre réalisées de maniére plus isolée.

La pertinence d’accroitre, de consolider et d’assurer le maintien des partenariats et des
stratégies de collaboration entre les centres de réadaptation, I'école et le milieu communautaire
a également été évoquée comme un aspect crucial de la participation sociale. Il en va de méme
pour I"'augmentation de la concertation entre les intervenants des différents milieux et le fait
d’assurer la complémentarité des services offerts. L’accroissement de la qualité de la
communication entre les intervenants, notamment en encourageant I'utilisation systématique
des plans d’intervention, est considéré comme une stratégie appropriée pour y parvenir. Les
participants indiquent en outre I'importance que les plans d’intervention soient complétés de
maniere concertée a la fois par le personnel scolaire, les intervenants du réseau de la santé et des
services sociaux, les parents et le jeune (King et al., 2006).

Dans I'ensemble des milieux de vie (CPE, école, communauté, famille), et tout au long des
étapes de vie, le mot d’ordre des participants est d’accroitre les opportunités permettant au jeune
de développer ses habiletés sociales et d’entretenir des rapports sociaux dynamiques et constants
avec ses pairs, qu’ils présentent ou non une incapacité (King, et al., 2003). En milieu scolaire, il est
proposé, par exemple, de multiplier les occasions d’échange et de partage axées sur la mixité.
Cela peut étre fait en augmentant le nombre d’activités parascolaires accessibles a I’'ensemble des
éleves (avec ou sans incapacité) ou en créant des activités parascolaires dans le but de rapprocher
I’ensemble des éléves. Tout en reconnaissant le besoin de disposer des ressources adéquates a
cet effet, 'accroissement des projets intersectoriels est également envisagé comme un aspect
devant étre soutenu et encouragé. De l|'avis des différents participants, il est également
souhaitable de créer des opportunités de socialisation et d’échange en s’inspirant et en adaptant
des ressources ou mesures déja en place ou encore, de faire les efforts nécessaires pour
s’approprier les fondements d’initiatives novatrices offertes aux enfants et aux jeunes sans
incapacité (ex. : s’inspirer des programmes sports-études pour assurer le maintien des éléves dans
des classes ordinaires) (King, et al., 2006; Nash et Norwich, 2010).

Les participants ont insisté sur I'aspect primordial d’investir des efforts pour déterminer de
guelle maniere les ressources peuvent étre partagées collectivement et de quelle maniere les
intervenants issus de différents réseaux peuvent se soutenir et s’influencer mutuellement afin de
mettre en place des activités, des services et des stratégies adéquates pour ces jeunes. Au cours
des derniéres années, des ententes et des modalités de collaboration interministérielles ont été
mises en place dans différentes régions. L'Entente de complémentarité des services entre le
réseau de la Santé et des Services sociaux et le réseau de I'Education (MELS, 2003) constitue le
plus imposant chantier en ce sens. Il en va de méme pour des initiatives telles la détermination
des balises consensuelles sur I'utilisation du plan de service individualisé entre les réseaux et les
comités de travail sur la transition de I'école a la vie active (TEVA, impliquant les ministéres de la
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Santé et de I'Education du Québec). Régionalement, différents projets novateurs ont été mis de
I"avant par des chercheurs en partenariat avec les milieux, comme les initiatives visant a favoriser
la transition vers la maternelle (Gascon et al., 2014; Tétreault, Beaupré et Pelletier, 2004). Il est
néanmoins souhaitable que de telles initiatives se multiplient, soient connues et évaluées, pour
ensuite étre diffusées.

5.3 Revoir les politiques et modes de gestion : assurer I'utilisation appropriée des ressources

L'applicabilité et la mise en ceuvre des plans d’action et politiques, par exemple le Plan d’accés
aux services pour les personnes ayant une déficience du MSSS (2008), ont été identifiées comme
des éléments importants pouvant influencer la participation sociale. Certains participants se sont
questionnés sur la possible méconnaissance ou sous-utilisation de mécanismes existants
(politiques, plans d’action) spécifiquement destinés aux personnes ayant une incapacité.
L'importance de développer des stratégies pour soutenir, notamment au plan financier, et
encourager la mise en ceuvre de ces plans et politiques a ainsi été évoquée par plusieurs
répondants.

Par ailleurs, en lien avec la premiére piste d’action au sujet de la formation continue,
plusieurs participants souhaitent que des mesures de soutien soient offertes aux intervenants,
que ce soit en diminuant le ratio intervenant/jeune, en offrant davantage de formation aux
employés ou en favorisant I'implication et la collaboration des intervenants en réadaptation
aupres des organismes communautaires, des CPE et du milieu scolaire. Des recherches ont de plus
démontré que I'accés au transport par le biais de programmes structurés favorise la participation
sociale des jeunes ayant des incapacités (Anaby, et al., 2013; McMeeking et Purkayastha, 1995).

5.4 Pistes d’action spécifiques au milieu éducatif ou au milieu communautaire

Pour le milieu de I’éducation, les participants ont mis en exergue I'importance d’outiller les jeunes
et leur famille a prendre en charge les décisions quant a leur participation sociale en
développant I'estime, I'autonomie et le potentiel des jeunes. En effet, I'estime personnelle, la
capacité a prendre en charge ses activités et a surmonter les difficultés (Hanten, Bartha et Levin,
2000; Hawley et Joseph, 2008), tout comme la motivation intrinseque (Brady, Clark, Dickson,
Paton et Barbour, 2011; Jarus, et al., 2011; Ponsford, Olver, Ponsford et Nelms, 2003) et le degré
d’autonomie (Imms, 2008), sont considérés comme d’importants facteurs personnels prédicteurs
de la participation sociale. Ces propos font écho aux commentaires recueillis par la plupart des
participants, qui mentionnent que, tout en misant sur le caractere unique de la situation et de la
condition des jeunes vivant avec une incapacité, il importe que soient mis en place des
mécanismes et des stratégies assurant la prise de conscience et la valorisation de cette unicité.
Tel qu’évoqué par des participants, il peut s’agir d’encourager et de motiver les jeunes a discuter
ouvertement de leur handicap, de leurs forces et de leurs difficultés avec leurs pairs. L'importance
d’axer l'intervention sur la capacité des jeunes a faire des choix, a exprimer leurs goQts, leurs
opinions et leurs intéréts, a aussi été mentionnée comme un élément devant étre valorisé par les
intervenants des différents milieux. Cette piste d’action rappelle la pertinence de ne pas miser
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exclusivement sur des approches d’intervention centrées sur les dysfonctionnements et
I’éradication des différences et de mettre I'accent sur les besoins des jeunes (King, et al., 2003;
Lajiness-O’Neill, Erdodi et Bigler, 2010), ainsi que sur leurs forces (Jourdan-lonescu, 2001), leurs
motivations et leurs préférences (Shikako-Thomas, et al., 2012). Dans cette perspective, plusieurs
participants suggerent de limiter les actions qui tendent a surprotéger les jeunes, affirmant que
celles-ci constituent des barriéres de taille a I'accroissement de la participation sociale. A I'instar
de Loubat (2003), il importe de miser sur le travail des parents en partenariat avec les intervenants
en vue d’assurer le recours a des stratégies permettant au jeune d’exploiter son potentiel et de
gagner confiance en lui. Cela inclut, de I'avis des participants, la sensibilisation a la fois des parents
et des intervenants des différents milieux au besoin de soutenir le développement de I'autonomie
des jeunes. En somme, il est recommandé de miser sur le potentiel de résilience des jeunes
(lonescu, 2011), ainsi que sur la mise en évidence de leurs forces personnelles (lonescu et
Jourdan-lonescu, 2011), de leur capacité d’agir et de s’engager pleinement dans le processus qui
favorise I'optimisation de leur participation sociale.

Au chapitre de Faccessibilité et de 'adaptabilité des lieux, une piste d’action importante
vise la présence d’infrastructures adaptées (incluant un acces facilité au transport), d’un milieu
soutenant, encadrant et sensibilisé aux besoins des jeunes, comme des éléments susceptibles de
moduler la capacité des jeunes a s’intégrer et a participer activement au sein de leur communauté
(Colver, et al., 2011; Vogts, et al., 2010). Tel que discuté par les participants, |'accessibilité réfere :
1) a la proximité des lieux et a la capacité d’acceés (transport); 2) a I'adaptation appropriée des
lieux des infrastructures et du matériel (en tenant compte du fait que les incapacités ne sont pas
gue motrices); et 3) a la présence de ressources humaines et de services adéquats pour soutenir
les jeunes dans leurs activités. Dans I'optique de faciliter et d’encourager les échanges et le
partage avec des jeunes vivant sans incapacité, plusieurs participants soulignent la nécessité de
modifier les activités offertes a I'ensemble de la communauté, pour que le degré de difficulté et
les taches a réaliser soient équitables pour tous les participants, sans égard a leur situation de
handicap. De méme, la nécessité de mieux faire connaitre et promouvoir les activités
communautaires déja existantes pouvant accueillir des jeunes présentant des besoins particuliers
a été notée.

Enfin, une piste d’action a fait I'unanimité au sein des participants : la nécessité de soutenir
les jeunes ayant des incapacités et les familles pour leur donner envie de s’intégrer a la
communauté. Une étude longitudinale menée par Schreuer et al. (2014), aupres de jeunes de 10
a 16 ans, indique que les jeunes, qu’ils aient ou non une incapacité, présentent des intéréts
similaires en matiere de loisirs. Or, différents auteurs mettent en évidence que la diversité et
I'intensité des activités auxquelles se livrent les jeunes ayant une incapacité sont généralement
largement inférieures a ce qui est observé chez leurs pairs sans incapacité (King et Petrenchik,
2009; Law, et al., 2011; Shikako-Thomas, et al., 2012). Ces travaux s’inscrivent en continuité avec
nos résultats quant a 'importance d’assurer un encadrement adéquat aux jeunes ainsi que d’offrir
des activités qui correspondent a leurs intéréts. lls corroborent aussi les constats formulés par
Law, et al. (2011) et Schreuer, et al. (2014), lesquels indiquent que, contrairement a leurs pairs
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sans incapacités, les jeunes ayant des incapacités participent davantage a des activités réalisées
de maniére solitaire au sein du domicile familial et requérant du coup peu d’interactions sociales.
De maniere similaire, des auteurs ont démontré que les jeunes ayant une incapacité se livrent
surtout a des activités informelles, limitant ainsi le potentiel d’interaction sociale avec leurs pairs
(Law, et al., 2007). Selon King et Petrenchik (2009), il n’en demeure pas moins que les activités
formelles ont une plus grande incidence sur le développement des habiletés et qu’elles générent
plus de bénéfices que les activités informelles. Pour améliorer I'éventail d’activités possibles, les
participants soulignent I'importance de développer des services correspondant spécifiquement
aux besoins et intéréts de la clientéle adolescente. A cet égard, des études concluent que, chez
plusieurs individus, la participation sociale tend a diminuer au fur et a mesure que I'enfant avance
en age (Law, et al., 2004; Orlin, et al., 2010; Voorman, et al., 2006; Voorman, Dallmeijer, Van Eck,
Schuengel et Bescher, 2010; Shikako-Thomas, et al., 2012; Shikako-Thomas, et al., 2013), en plus
de noter que la participation sociale est considérablement entravée lors des périodes de
transition, et plus spécifiquement avec le début de I'adolescence (Law, et al., 2011). Cette étape
de vie charniere de transition vers I’dge adulte occasionnant de nombreuses transformations a la
fois aux plans social, émotionnel et physique (Dacey et Margolis, 2006; Cloutier et Drapeau, 2008;
Stewart, et al., 2012), il apparait important de mettre les besoins en matiére de participation
sociale au coeur des préoccupations des intervenants impliqués aupres de cette clientele. Du point
de vue des participants, une connaissance accrue des besoins et des intéréts des familles par les
acteurs des milieux communautaires est également souhaitable. Différents travaux ont d’ailleurs
démontré que des facteurs familiaux tels le stress, le temps et les colts engendrés par la situation
particuliére du jeune (Morris, Kurinczuk, Titzpatrick et Rosenbaum, 2006; Imms, 2008; Lin-Ju, et
al., 2010), ainsi que les préférences parentales en matiére de loisirs (Lin-Ju, et al., 2010; Shikako-
Thomas, et al., 2013), sont d’'importants prédicteurs de la capacité et de l'intérét du jeune a
prendre part aux activités offertes dans la communauté. Law et ses collegues (2007) mentionnent
que les jeunes issus de milieux a faibles revenus, de familles monoparentales ou ceux dont les
parents sont peu scolarisés, ont généralement une participation sociale peu intense et diversifiée.
Il est donc crucial que les milieux communautaires proposent une gamme de services adaptée aux
spécificités des familles de leur territoire. Pour plusieurs participants, les activités et services a
privilégier incluent, par exemple, la mise sur pied de groupes de partage et de soutien (pour les
parents et les jeunes), de méme que le pairage et le mentorat entre un jeune ayant une incapacité
et un jeune sans besoin particulier, ou encore, avec un adulte vivant une situation similaire.

6. Forces et limites de I’étude

Le fait que les propos des participants soient le fruit du partage et des réflexions d’acteurs issus
de différents milieux, dont les savoirs, expertises et points de vue sur la problématique a I'étude
sont souvent complémentaires, contribue a la richesse de cette analyse. Cependant, la prise en
compte du point de vue des jeunes ayant des incapacités et de jeunes sans incapacité de leur
entourage aurait pu enrichir I'analyse. Par ailleurs, I'application de la technique du groupe
nominal, utile pour colliger les opinions et les points de vue d’un nombre important d’acteurs sur
une problématique donnée, a permis d’accéder rapidement a un nombre considérable de
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données. Le recours a I'entrevue semi-dirigée aurait toutefois permis d’obtenir des précisions et
d’approfondir certains aspects évoqués par les répondants pour atteindre une plus grande finesse
d’analyse.

7. Conclusion

Des acteurs provenant des milieux de I’éducation, de la réadaptation et des organismes
communautaires engagés dans le soutien des jeunes ayant des incapacités vers une meilleure
participation sociale se sont concertés pour identifier des pistes d’action a privilégier pour
promouvoir la participation sociale de ces jeunes. Le message le plus saillant de cette journée
d’échange est I'importance de poursuivre les efforts et initiatives permettant de mieux faire
connaitre et de valoriser les avantages associés a la participation sociale des jeunes ayant des
incapacités. Il en ressort également que I'ajout de ressources matérielles, humaines,
environnementales et financiéres adéquates s’avere un élément incontournable du soutien a la
participation sociale. Enfin, la poursuite d’une collaboration intersectorielle optimale est jugée
essentielle pour soutenir efficacement la participation sociale des jeunes ayant des incapacités.
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Résumé

Cette recension des écrits s’intéresse aux adolescents et jeunes adultes qui présentent un trouble
développemental du langage (TDL) depuis leur jeune age, généralement confirmé a I'dge de 4 ou
5 ans. Deux objectifs sont poursuivis, soit (1) de dégager les caractéristiques des jeunes adultes
présentant un TDL et (2) de mettre en évidence les éléments pris en compte dans les interventions
a leur offrir. La principale conclusion qui se dégage de I'analyse des écrits disponibles est que ces
jeunes adultes vivent plusieurs difficultés en lien avec la transition vers la vie adulte. En effet,
lorsqu’on les compare a des jeunes adultes au développement typique, ceux ayant un TDL vivent
des difficultés langagiéres et scolaires, rapportent avoir des relations d’amitié de moindre qualité,
occupent des emplois non spécialisés et sont moins autonomes. Sur le plan des interventions a
leur offrir, force est de constater que, malgré les difficultés persistantes des personnes ayant un
TDL a I'age adulte, peu de services de soutien sont disponibles selon les écrits scientifiques. Les
écrits disponibles soulignent I'importance d’une offre de services qui identifie clairement les
besoins des jeunes adultes puis cible des objectifs ajustés a ces besoins. Les interventions offertes
sont variées et visent, entre autres, 'amélioration de la communication et des relations avec les
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pairs et le développement de l'autonomie, tout en encourageant le partenariat entre les
différents milieux que fréquente le jeune adulte.

Mots clés : trouble développemental du langage, adolescence, intervention, organisation des
services

Introduction

Alors que le trouble développemental du langage (TDL) est un trouble persistant dans le temps,
la plupart des recherches et des services offerts ciblent les enfants de cing a douze ans. En effet,
les écrits scientifiques permettent de dresser un portait clair des caractéristiques des jeunes
enfants ayant un TDL, mais peu de recherches se sont penchées sur le profil des adolescents et
des jeunes adultes. Quelles difficultés persistent dans le temps, lesquelles s’aggravent ou
s’estompent? Par ailleurs, peu de services sont offerts a cette clientéle, ce qui améne la question
suivante : de quels services les adolescents et jeunes adultes présentant un TDL auraient-ils
besoin? Ce chapitre traite des difficultés persistantes des adolescents et des jeunes adultes
présentant un TDL, de leurs besoins ainsi que des recommandations de services a leur offrir. En
conclusion, quelques pistes de réflexion en matiere de services inspirées d’une initiative mise en
place en Grande-Bretagne sont présentées.

1. Définition du trouble développemental du langage

Le terme « trouble développemental du langage » est celui retenu par I'Ordre des orthophonistes
et audiologistes du Québec afin de désigner le trouble de I'acquisition du langage affectant
I'expression et/ou la compréhension (Bishop, Snowling, Thompson, Greenhalgh, CATALISE
consortium, 2016, 2017; Leonard, 2014; Maillart, Schelstraete et Collette, 2012). La majorité des
études sur ce trouble ont été réalisées aupres d’enfants anglophones et le terme utilisé dans ces
études en anglais, « specific language impairment » (Leonard, 2014), est considéré comme
équivalent au TDL. En frangais, le terme « dysphasie » est souvent utilisé également. En bas age,
les enfants ayant un TDL acquierent le langage plus lentement que les autres et vivent des
difficultés importantes dans I'acquisition du vocabulaire et de I’'habileté a construire, comprendre
et produire des phrases (Leonard, 2014). Plus tard, un enfant présentant un TDL pourrait, par
exemple, avoir de la difficulté a inclure tous les mots dans le bon ordre dans une phrase (ex. :
« papa pas travail ») ou a comprendre des consignes complexes (ex. : « n’oublie pas de ranger tes
souliers avant d’aller faire tes devoirs »).

Ce trouble de langage sévere et persistant peut étre associé a des difficultés du
fonctionnement de la personne au plan social ou au plan scolaire (DSM-5; American Psychiatric
Association [APA], 2013; Leonard, 2014; Reilly, Bishop et Tomblin, 2014). Les critéres du DSM-5
précisent que cette déficience langagiere n’est pas causée par un autre trouble comme une
déficience intellectuelle, un trouble du spectre de I'autisme ou une déficience auditive (APA,
2013). Par contre, il n’est pas rare que les jeunes ayant un TDL présentent des troubles associés
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comme le trouble déficitaire de I'attention (Mueller et Tomblin, 2012) ou un trouble de la
motricité fine (Maillart et al., 2012).

Depuis plusieurs années, les chercheurs et cliniciens utilisent des termes et des critéres de
définition variés du TDL (Bishop et al., 2016, 2017). Cette absence de consensus peut avoir des
effets indésirables sur le plan du diagnostic, de I'offre de services et du niveau de connaissance
du trouble par le grand public. La définition du TDL engendre donc un débat au sein des différents
groupes de professionnels. Récemment, ce débat a toutefois permis de rassembler plusieurs
points de vue différents autour de critéres faisant consensus. A cet égard, quatre critéres ont été
proposés pour définir plus clairement le TDL (Reilly et al., 2014) : 1) Le TDL n’est pas causé par un
autre trouble et se manifeste donc dans un contexte de développement globalement harmonieux;
2) la principale difficulté observée est I'acquisition et la maitrise du langage; 3) le TDL est
considéré comme sévere s’il a un impact sur le fonctionnement et la participation sociale de la
personne; et 4) le TDL ne peut étre confirmé avant I’age de quatre ans et il persiste dans le temps.

2.1 Evolution du trouble

Les signes précurseurs du TDL apparaissent tres tot et, habituellement, le jeune enfant ayant un
TDL commence a parler plus tard que ses pairs. L'acquisition du vocabulaire se fait donc plus
lentement (DSM-5; APA, 2013). Contrairement au retard de langage simple, ou I’enfant suit un
développement langagier décalé par rapport aux autres enfants, mais rattrape ce retard, le TDL
persiste dans le temps, et ce, malgré les interventions et un environnement adéquat (Bishop,
2014; Leonard, 2014; Maillart et al., 2012; Reilly et al., 2014). En bas age, un enfant ayant un
retard de langage peut étre confondu avec celui présentant un TDL puisqu’il est difficile de
distinguer ces deux diagnostics, ces enfants présentant un profil langagier similaire. Vers I’age de
guatre a six ans, I'enfant qui présente un TDL aura des difficultés persistantes marquées touchant
la compréhension et/ou I'expression du langage (DSM-5; APA, 2013; Maillart et al., 2012). Il aura
donc un niveau d’habiletés langagiéres inférieur aux enfants de son age, ce qui peut avoir des
conséquences persistantes notamment aux niveaux scolaire et social (Thordardottir et Namazi,
2007; Whitehouse, Watt, Line et Bishop, 2009).

En ce qui a trait aux difficultés langagieres présentes dans un TDL, des études portant sur
différentes langues ont soulevé certaines questions. Il semble que les éléments qui posent
probléme pour les enfants ayant un TDL ne sont pas les mémes d’une langue a l'autre (Leonard,
2014). Par exemple, en anglais, la conjugaison des verbes a la troisieme personne du singulier ou
au passé est un aspect difficile a maitriser (Rice, Tomblin, Hoffman, Richman et Marquis, 2004)
tandis qu’en frangais, les enfants ayant un TDL ont beaucoup de difficultés avec les clitiques objets
(elle la prend) (Stavrakaki, Chrysomallis et Petraki, 2011). Leonard (2014) propose donc que ces
difficultés soient liées a des aspects langagiers complexes. En effet, ce sont des habiletés
langagiéres acquises assez tard dans le développement du langage, méme chez les enfants au
développement typique, et ce sont ces éléments difficiles a maitriser dans une langue qui
poseront probleme pour les enfants ayant un TDL (Leonard, 2014). Ainsi, le TDL ne serait pas une
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catégorie a part, mais représenterait plutot les habiletés les plus faibles sur le continuum des
habiletés langagiéres. Bref, plusieurs questions entourent encore aujourd’hui ce trouble de
langage, entre autres en ce qui a trait a la définition et aux criteres diagnostics.

2.2 Consensus entourant I'appellation « trouble développemental du langage » et ses critéres

L'appellation TDL (Bishop et al. 2016) se dégage d'un récent consensus international nommé
« Catalise » (Bishop et al., 2016, 2017). Ce consensus a émergé pour donner suite a un débat au
sein de la communauté scientifique qui avait soulevé des questions au sujet du poids relatif a
accorder aux différents critéres diagnostics du trouble (SL/ debate; Ebbels, 2014). La pertinence
des critéres d’exclusion du TDL a entre autres été discutée (Bishop, 2014). Par exemple, est-il
encore nécessaire d’exclure les enfants présentant un Ql non verbal de moins de 85 pour poser
le diagnostic? Certains chercheurs s’intéressent d’ailleurs aux enfants présentant a la fois des
difficultés langagiéres et un Ql inférieur a 85 pour vérifier s’ils sont différents de ceux ayant recu
un diagnostic de TDL (Rice et al., 2004). Le seuil critique des tests langagiers pour le diagnostic
(soit 1 ou 1,5 écart-type) fait aussi I'objet de questionnements (Bishop, 2014). L’offre de services
étant étroitement liée au diagnostic, il est important de considérer ces éléments. Malgré les
guestions qui restent en suspens, un consensus international a récemment influencé la position
adoptée par I'Ordre des orthophonistes et audiologistes du Québec en ce qui a trait a I'appellation
retenue pour le TDL (Bishop et al.,, 2016, 2017). Il est en effet recommandé d’utiliser
exclusivement le terme « trouble développemental du langage » pour désigner les enfants de 4
ans ou plus ayant un développement globalement harmonieux et dont le trouble d’acquisition du
langage est sévére et a des répercussions fonctionnelles (Bishop et al., 2016, 2017).

2. Difficultés vécues par les adolescents et jeunes adultes présentant un trouble
développemental du langage

Connaissant les multiples difficultés retrouvées chez les enfants présentant un TDL, qu’en est-il
lorsque ces enfants deviennent adolescents et jeunes adultes? Les difficultés s’estompent-elles
ou persistent-elles? Est-ce que de nouvelles difficultés émergent? Quels sont les obstacles
auxquels ils font face compte tenu des nouveaux défis de la vie adulte? C’est a ces questions que
nous tenterons de répondre dans les paragraphes suivants.

Depuis quelques années, de plus en plus d’études portent sur le profil des adolescents et
jeunes adultes ayant un TDL. Tel que présenté dans les paragraphes suivants, en dressant un
portait global de ces jeunes aux niveaux langagier, scolaire, professionnel et personnel, il sera
possible de mettre en place une offre des services appropriée pour cette clientele. De plus,
I'acquisition d’'une meilleure connaissance des difficultés des jeunes adultes permettra aux
cliniciens d’établir un pronostic plus juste pour les enfants présentant un TDL.

La premiere question abordée concerne les caractéristiques du langage des adolescents et
jeunes adultes présentant un TDL. Pendant la petite enfance, ces jeunes avaient des difficultés
notables sur le plan langagier, en expression et/ou en compréhension, comme démontré par leur
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faible performance aux tests évaluant le langage. Ces difficultés langagiéres persistent dans le
temps puisqu’on les retrouve encore au niveau de la compréhension et/ou de I'expression orales
et écrites, chez les adolescents et jeunes adultes ayant un TDL (Clegg, Hollis, Mawhood et Rutter,
2005; Conti-Ramsden, Durkin et Simkin, 2010; Durkin et Conti-Ramsden, 2007; Whitehouse, Line,
Watt et Bishop 2009). En effet, ils présentent toujours des performances inférieures dans de
nombreuses taches langagiéres comparativement a leurs pairs au développement typique. En ce
qui concerne le langage oral expressif, les aspects suivants sont touchés chez les adolescents
ayant un TDL : les habiletés grammaticales orales, le vocabulaire expressif, le vocabulaire réceptif
et lacompréhension grammaticale (Clegg et al., 2005; Conti-Ramsden et al., 2010; Durkin et Conti-
Ramsden, 2007; Whitehouse, Line, et al., 2009). En ce qui concerne le langage écrit, les
adolescents et jeunes adultes ayant un TDL présentent des difficultés a comprendre un texte, a
identifier des mots a la lecture d’un texte et en orthographe (Clegg et al., 2005; Conti-Ramsden et
al., 2010; Durkin et Conti-Ramsden, 2007; Whitehouse, Line, et al., 2009). Dans la vie de tous les
jours, ces difficultés peuvent, entre autres, se manifester de la maniére suivante : s’exprimer en
utilisant des mots simples ou généraux, avoir de la difficulté a produire et/ou a comprendre des
phrases complexes ainsi qu’a organiser son discours, faire des fautes d’orthographe ou avoir de
la difficulté a dégager les informations importantes d’un texte. Certains auteurs observent
également des difficultés sur le plan de la mémoire a court terme verbale et du traitement
phonologique chez les jeunes adultes présentant un TDL (Clegg et al., 2005; Whitehouse, Watt et
al., 2009). Ces difficultés sont d’ailleurs considérées comme des caractéristiques saillantes du TDL
et sont rapportées dans plusieurs langues (Leonard, 2014). Les jeunes présentant un TDL
pourraient donc éprouver des difficultés a maintenir une conversation puisqu’il est plus difficile
pour eux de retenir les propos d’autrui.

L'ensemble des habiletés langagiéres, que ce soit I'accés au mot juste, I'élaboration de
phrases ou I'organisation du discours, est essentiel pour communiquer avec les autres, réussir a
I’école ou occuper un emploi. Il est donc raisonnable d’envisager que les difficultés des enfants
avec un TDL auront un impact considérable dans leur vie. En ce qui concerne les relations sociales,
les écrits scientifiques montrent que plusieurs adolescents et jeunes adultes ayant un TDL n’ont
aucun ami proche (21 % comparativement a 0% chez le groupe de comparaison au
développement typique) et que la qualité de leurs relations d’amitié est moindre (Clegg et al.,
2005; Durkin et Conti-Ramsden, 2007; Durkin, Conti-Ramsden et Simkin, 2012; Whitehouse, Watt,
et al., 2009). Ainsi, les jeunes avec un TDL ressentiraient moins de plaisir en compagnie de leurs
amis, en plus de ne partager que tres peu d’activités avec eux. Comme certains auteurs le
précisent, les bris de communication, les difficultés pragmatiques et les difficultés des jeunes
adultes TDL a imaginer la perspective de I'autre sont tous des éléments qui influencent leurs
relations sociales (Durkin et Conti-Ramsden, 2007; Howlin, Mawhood et Rutter, 2000). Le passage
de I'enfance a I'adolescence n’améliorerait pas leurs habiletés sociales malgré leur désir de
socialiser. Les jeunes adultes présentant un TDL pourraient ainsi étre plus enclins a s’isoler.

Une autre conséquence souvent rapportée chez les enfants ayant un TDL qui persiste dans
le temps est la présence de difficultés scolaires. En effet, les adolescents ayant un TDL sont encore
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touchés par ces difficultés; ainsi un moins grand nombre d’entre eux obtiennent leur dipléme
d’études secondaires (Clegg et al., 2005; Durkin et al., 2012; Johnson, Beitchman et Brownlie,
2010). Il est possible de penser que ce faible niveau de scolarisation puisse avoir des
conséquences dans leur vie, notamment en les désavantageant quant aux possibilités d’emplois,
les employeurs ayant des standards de plus en plus élevés en termes d’éducation.

Les adolescents et jeunes adultes ayant un TDL occupent souvent des emplois non
spécialisés, notamment des emplois manuels, en plus de présenter davantage d’instabilité dans
ces emplois (Clegg et al., 2005; Howlin et al., 2000; Whitehouse, Watt, et al., 2009). Ils ont
également un statut socioéconomique plus faible que leurs pairs au développement typique
(Johnson et al., 2010). L'instabilité d’emploi, quant a elle, pourrait s’expliquer par une mauvaise
connaissance de la problématique et de ses impacts de la part des employeurs et des difficultés
de communication entre 'employeur et le jeune adulte avec un TDL.

Le fait d’occuper un emploi permet d’acquérir de I'autonomie laquelle constitue une autre
sphére de vie importante a documenter en lien avec la transition vers la vie adulte. L’autonomie
est I'une des compétences primordiales a posséder afin de se débrouiller dans toutes sortes de
situations, que ce soit pour se loger, se nourrir, faire des taches ménageres, respecter son budget,
organiser son horaire, etc. Cependant, encore une fois, les jeunes présentant un TDL sont moins
autonomes et moins indépendants que leurs pairs (Clegg et al., 2005; Durkin et al., 2012;
Whitehouse, Watt, et al., 2009). Par exemple, environ 30 a 60 % des jeunes ayant un TDL vivent
encore chez leurs parents dans la vingtaine (Clegg et al.,, 2005; Howlin et al., 2000). Cette
limitation sur le plan de I'autonomie est préoccupante pour leur futur.

Toutes les difficultés rapportées, autant sur le plan professionnel, éducatif que personnel,
peuvent avoir un impact sur la santé mentale des personnes. Plusieurs recherches montrent
d’ailleurs que les jeunes ayant un TDL présentent davantage de problemes de santé mentale que
leurs pairs, notamment des troubles comme la dépression et I'anxiété (Beitchman et al., 2001;
Durkin et al., 2012; Whitehouse, Watt, et al., 2009).

En somme, ce qui ressort de la majorité des études est la persistance de la plupart des
difficultés liées au langage chez les adolescents et jeunes adultes ayant un TDL, ceux-ci présentant
davantage de difficultés que leurs pairs au développement typique. En effet, les adolescents et
jeunes adultes ayant un TDL présentent des difficultés langagieres persistantes et des relations
sociales de moindre qualité. lls sont également moins scolarisés que leurs pairs au développement
typique, occupent des emplois manuels et souvent instables, sont moins autonomes, en plus de
présenter davantage de problemes de santé mentale. Ces résultats reflétent I'étendue des
difficultés vécues par ces jeunes adultes, qui touchent non seulement le langage, mais aussi
plusieurs autres spheres de leur vie. Ces difficultés représentent des obstacles considérables a
une transition réussie vers la vie adulte. Par conséquent, il importe de mettre en place une offre
de services pour pallier ces difficultés et soutenir cette clientele dans leur transition vers la vie
adulte.
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3. Intervention pour les adolescents et les jeunes adultes ayant un trouble
développemental du langage

Les défis courants vécus lors de la transition vers la vie adulte sont d’autant plus grands pour les
adolescents et jeunes adultes ayant un TDL. Se trouver un logement ou un emploi devient tres
complexe lorsqu’on a de la difficulté a s’exprimer ou a comprendre les autres. De plus,
considérant qu’il est encore ardu pour plusieurs adolescents et jeunes adultes présentant une
déficience langagiére de créer de nouvelles relations sociales ou de développer leur autonomie,
cela représente encore une fois un obstacle supplémentaire dans leur cheminement vers la vie
adulte. D’ailleurs, ces derniers font eux-mémes de plus en plus de demandes pour obtenir des
services (Association des établissements de réadaptation physique du Québec [AERDPQ], 2011),
ce qui devrait encourager les établissements de santé a améliorer I'offre de services. Les parents
des adolescents ayant un TDL souhaiteraient eux aussi avoir des ressources pour leur jeune
puisqu’ils vivent des inquiétudes par rapport a leur avenir, notamment en ce qui concerne le
manque de services (Conti-Ramsden, Botting et Durkin, 2008). Au Québec, les services offerts aux
jeunes présentant un TDL ciblent le plus souvent les enfants, pris en charge par les centres de
réadaptation et les écoles, tandis que les adolescents et jeunes adultes n’ont accés qu’a tres peu
de services voire aucun. Or, il semble primordial d’accompagner ces jeunes dans leur transition
vers la vie adulte en leur offrant des services correspondant a leurs besoins. Cet objectif s’inscrit
d’ailleurs dans les recommandations de I’Association des établissements de réadaptation en
déficience physique du Québec (AERDPQ, 2011) qui a constaté le manque de services pour cette
clientele.

Etant donné le manque de services, les jeunes adultes ayant un TDL pourraient-ils
bénéficier des services non spécialisés en recherche d’emploi par exemple? Ces services sont-ils
en mesure de soutenir un jeune ayant un TDL vers un emploi qui lui convienne tout en tenant
compte de ses besoins particuliers? Les professionnels qui ceuvrent dans les organismes de
préparation a I'emploi ne connaissent souvent pas les particularités et les besoins spécifiques des
jeunes ayant un TDL. Ainsi, les adolescents et jeunes adultes présentant un TDL risquent d’intégrer
un emploi qui ne leur convient pas (AERDPQ, 2011), cela nuisant potentiellement a leur stabilité
d’emploi.

Selon des communications personnelles des auteures avec les gestionnaires de trois milieux
cliniqgues du Québec, les services offerts aux jeunes adultes ayant un TDL ne répondent pas
adéquatement a la grande demande. Ainsi, des services devraient étre développés dans les
centres de réadaptation du Québec afin de répondre aux besoins de cette population. De plus, il
serait difficile, mais primordial selon ces gestionnaires, d’arrimer les services entre les différents
milieux (milieu scolaire, centre de réadaptation, etc.). Cet arrimage permettrait un soutien plus
efficient, tous les intervenants travaillant en concertation vers un objectif commun, soit le bien-
étre et le développement du plein potentiel de I'adolescent et du jeune adulte. Toujours selon les
gestionnaires de différents milieux cliniques du Québec, les enseignants et les professionnels
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ceuvrant dans les écoles devraient étre mieux renseignés sur les besoins et difficultés des
adolescents présentant un TDL afin de leur offrir le soutien nécessaire.

De plus, le rapport de FAERDPQ (2011) souligne que les services offerts aux jeunes adultes
ayant un TDL sont trés variables d’'un milieu a I'autre. Il n’y aurait donc pas de modéle de services
sur lequel s’appuyer, ce qui représente un obstacle supplémentaire a la mise en place de services
(AERDPQ, 2011). Il apparait donc primordial de se demander comment offrir de I'aide aux
adolescents et aux jeunes adultes présentant un TDL pour répondre a leurs besoins.

Afin de favoriser 'offre de services la plus efficace et adaptée possible, il serait important
de tenir compte des constats qui ressortent des écrits scientifiques, notamment de la grande
hétérogénéité de la population ayant un TDL, chaque jeune présentant ses propres forces et
difficultés (Durkin et Conti-Ramsden, 2007). Ainsi, on recommande I'adaptation des services en
fonction des besoins spécifiques des jeunes tels que définis par les jeunes eux-mémes et leurs
parents (Carroll et Dockrell, 2012; Lindsay et Dockrell, 2004; Myers, Davies-Jones, Chiat, Joffe et
Botting, 2011). Les jeunes et leurs parents pourraient donc dresser une liste des besoins
prioritaires a partir desquels les services seraient établis. Les parents sont des acteurs significatifs
pour le développement des adolescents et ils ont besoin de soutien en lien avec les difficultés
vécues avec leur enfant, en plus d’avoir la possibilité de mettre en lumiére certains besoins dont
les adolescents et jeunes adultes n’ont pas conscience (Conti-Ramsden et al., 2008; Myers et al.,
2011). Par exemple, les jeunes adultes ayant un TDL présentent des difficultés dans d’autres
sphéres que le langage, donc une offre de services ciblant seulement cet aspect ne serait pas
suffisante (Howlin et al., 2000). Il est donc recommandé d’élargir I'offre de services afin de cibler
les habiletés sociales et I'ajustement psychosocial, incluant le soutien a I'emploi, a I'autonomie et
le soutien professionnel en psychologie (Clegg et al., 2005; Durkin et Conti-Ramsden, 2007;
Johnson et al., 2010; Whitehouse, Watt, et al., 2009). Une autre facon d’optimiser les services
serait d’encourager |'arrimage des différents milieux (scolaire, familial, centre de réadaptation,
communautaire) pour travailler sur les mémes objectifs et ainsi favoriser le meilleur
développement des habiletés du jeune adulte (Johnson et al., 2010).

4. Perspectives futures

Il serait tres intéressant de s’inspirer de services offerts aux adolescents et aux jeunes adultes
présentant un TDL ailleurs dans le monde afin de bonifier I'offre de services au Québec. Par
exemple, en Grande-Bretagne, I'organisme communautaire Youth Afasic Project offre un lieu de
rassemblement aux jeunes adultes ayant un TDL situé dans un milieu communautaire et non dans
un centre de services de santé spécialisés (Myers et al., 2011). Ces jeunes adultes ont la possibilité
de se rencontrer tous les vendredis soirs dans un endroit relativement informel ou différentes
activités et sorties sont organisées par le personnel et les bénévoles. Ces activités ont pour but de
favoriser les échanges et la participation sociale et les jeunes peuvent s’inscrire eux-mémes sans
devoir étre référés par un professionnel. lls ne doivent toutefois pas présenter de probleme de
comportement sévere ou de probleme de santé mentale. L'étude de Myers et ses collaborateurs
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(2011) a documenté les effets percus du Youth Afasic Project sur les jeunes adultes. Ainsi, ils ont
demandé aux adolescents et jeunes adultes (13-23 ans) et a leurs parents de donner leur opinion
sur I'organisme. En ce qui a trait aux points positifs, les jeunes rapportent que les activités les
aident a se faire de nouveaux amis, a étre plus confiants et a essayer de nouvelles choses. De plus,
ils sentent qu’ils peuvent étre eux-mémes dans ce milieu ou ils sont entourés d’autres jeunes
ayant les mémes difficultés. Les commentaires des parents concernant I’expérience de leur enfant
sont similaires, en plus d’inclure pour eux la possibilité de créer des liens d’amitié avec d’autres
parents. En ce qui a trait aux points négatifs, les commentaires des jeunes sont plus diffus et
portent sur les activités ou I'établissement. Bref, les points clés a retenir au sujet de cette
approche d’intervention sont les suivants : I'organisation d’activités structurées qui visent des
objectifs d’amélioration des habiletés de communication et le développement de liens d’amitié
ou de l'autonomie (analyses de situations de communication sur vidéo, jeux de role pour
pratiquer des habiletés sociales, planification de sorties en groupe), dans un lieu a privilégier tel
un centre communautaire pour ne pas restreindre les services a une approche scolaire ou de
réadaptation (Myers et al., 2011). Ceci dit, la collaboration des intervenants du milieu scolaire et
du milieu de la santé s’avererait inestimable pour soutenir le développement des jeunes adultes
ayant un TDL.

5. Conclusion

Les adolescents et jeunes adultes ayant un TDL font face a de nombreux défis, liés a leurs
difficultés langagieres, qui freinent leur transition vers la vie adulte. Cela met en évidence la
nécessité de leur offrir des services qui leur permettent de s’épanouir au méme titre que
n’importe quel adolescent ou jeune adulte de leur communauté. Au Québec, peu de services sont
disponibles pour cette clientéle et ceux qui sont offerts ne semblent pas répondre de fagon
optimale a leurs besoins. Plusieurs recommandations peuvent guider le développement de I'offre
de services : I'adaptation des services aux besoins spécifiques de cette clientele, I'inclusion d’un
soutien pour les parents, I'élaboration d’objectifs de nature variée, que ce soit pour améliorer les
habiletés de communication ou le développement des liens d’amitié ou de I'autonomie. Une
approche intersectorielle mieux arrimée entre les différents milieux de vie des jeunes adultes est
a privilégier. Finalement, en s’inspirant d’initiatives comme le Youth Afasic Project en Grande-
Bretagne, les services devraient se trouver dans des milieux communautaires.
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Résumé

La réussite de la transition postsecondaire des éléves ayant des incapacités intellectuelles se
concrétise par une vie active aprés la scolarisation. Une vie active signifie une participation sociale
optimale selon le point de vue du jeune adulte, qui lui permet de s’épanouir dans sa collectivité
et de réaliser ses aspirations. La participation sociale est importante pour tous les éléeves,
toutefois, les éleves ayant des incapacités intellectuelles ont besoin d’un soutien accru pour
réussir cette étape déterminante pour leur avenir. Ce chapitre aborde les résultats d’études
récentes qui ont exploré le parcours d’éléves ayant des incapacités intellectuelles lors de Ila
transition de I'école a la vie active. En s’appuyant sur le cadre théorique de la résilience, des
stratégies éprouvées pour accompagner ces éléves dans leur trajectoire d’insertion
socioprofessionnelle sont proposées. Ces stratégies font appel a la mise en place ou a la
consolidation de facteurs de protection individuels (ex. : développer ses habiletés d’interaction
sociale), familiaux (ex. : assumer des responsabilités a la maison) ou environnementaux (ex. :
explorer les occasions de participation sociale dans sa collectivité, accroitre ses connaissances du
monde du travail). De I'enfance a I’dge adulte, le parcours des personnes ayant des incapacités
nécessite I'acquisition d’'une myriade d’habiletés cognitives, sociales ou pratiques qui favorisent
la conquéte de leur autonomie et la réalisation de leurs projets. Ces personnes ont des
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compétences et des réves; a I'aube de la vie adulte, elles ont besoin d’un accompagnement
individualisé pour construire leur avenir.

1. Introduction

Pour les personnes ayant des incapacités intellectuelles, le bien-étre et la qualité de vie se
refletent dans trois principaux aspects de leur vie: avoir une ou des activités
signifiantes (« quelque chose a faire »), socialiser, interagir avec I'entourage (« voir du monde »)
(Miller, Cooper, Cook et Petch, 2008) et étre en sécurité (se sentir en sécurité). Ces aspects,
dégagés a partir de leur point de vue, sont confirmés dans I'étude canadienne de Lysaght,
Ouellette-Kuntz et Morrison (2009), réalisée aupres de 25 travailleurs ayant des incapacités
intellectuelles, qui indique qu’apres la rémunération, le fait d’étre actifs et le contact social sont
les éléments les plus importants du travail pour ces personnes. De plus, le travail intégré (réalisé
dans les milieux de travail ordinaires ou dans des organismes de la collectivité), avec ou sans
rémunération, est a privilégier — par opposition au travail protégé — puisqu’il en résulte une
meilleure intégration sociale et une plus grande appartenance a la communauté (Lysaght et al.,
2009). L'étude de Cimera (2011) a comparé les résultats de I'accés au travail de cohortes de
personnes ayant des incapacités intellectuelles qui avaient fréquenté des ateliers ségrégués
(n =4904) et de personnes qui n’avaient pas fréquenté ces ateliers (n = 4904). Les résultats de
cette recherche montrent que les personnes n’ayant pas fréquenté d’ateliers ségrégués ont
d’aussi bons résultats en emploi ainsi que de meilleurs salaires horaires et un plus grand nombre
d’heures de travail par semaine. De plus, les co(ts associés au soutien offert a ces personnes sont
moindres pour celles qui n‘ont pas fréquenté d’ateliers ségrégués (4 543 S CND contre 7
895 S CND) (Cimera, 2011).

Dans cette perspective, la réussite de la transition se concrétise par une vie active apres la
scolarisation, c’est-a-dire une participation sociale optimale selon le point de vue de I'éléve, qui
contribue a son bien-étre et a I'exercice de rbles sociaux valorisés dans sa famille et dans sa
communauté. Il peut s’agir d’occuper un emploi a temps plein ou a temps partiel, d’avoir des
activités de loisirs qui correspondent a ses go(ts et intéréts, d’avoir des amis, d’utiliser les
ressources communautaires et d’exercer son role de citoyen a part entiére au sein de sa
collectivité. La participation sociale a le méme sens pour les éléves avec ou sans incapacités; le
besoin de soutien pour la réalisation de leurs aspirations constitue I'élément distinctif (Julien-
Gauthier, Ruel, et al., 2016). La transition de I'école a la vie active est un ensemble coordonné et
planifié d’activités axées sur I'accompagnement de I'éleve dans la réalisation de ses projets
postscolaires, incluant son intégration socioprofessionnelle, la transformation de son réseau
social, de ses loisirs, de sa participation a la communauté et, dans certains cas, la poursuite de ses
activités éducatives (Office des personnes handicapées du Québec, 2003).

Pendant cette période de transition, les éleves ayant des incapacités intellectuelles sont
confrontés a de nombreux défis personnels, familiaux ou environnementaux et pour accéder a
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une vie active, ils doivent composer avec plusieurs situations d’adversité inhérentes a leur
condition (Martin-Roy et Julien-Gauthier, 2017). Dans ce chapitre, la participation sociale de ces
éléves ainsi que les principaux défis relatifs a I'accés a une vie active apres la scolarisation sont
décrits et témoignent de la complexité de leur processus de transition. Des stratégies
d’intervention éprouvées sont proposées afin d’aider ces éleves a surmonter les obstacles
rencontrés dans leur parcours et renforcer leur résilience naturelle. Ces stratégies sont issues de
résultats de recherches, principalement québécoises et canadiennes, au sujet de la formation au
travail des éléves ayant une déficience intellectuelle.

2. Cadre théorique
2.1 La participation sociale

La participation sociale est le principal but des services offerts aux personnes ayant des
incapacités intellectuelles (Gouvernement du Québec, 2016, 2017). Toutefois, leur participation
sociale est une notion qui demeure abstraite, peu documentée et qui requiert une réflexion
approfondie (Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience intellectuelle et
en troubles envahissant du développement, 2013). Les auteurs qui ont défini la participation
sociale des personnes ayant des incapacités ne s’entendent pas sur une définition commune
(Amado, Stancliffe, McCarron et McCallion, 2013); plusieurs d’entre eux utilisent en effet a tort
les concepts de participation sociale, d’intégration sociale et de qualité de vie (Proulx, 2008).

La définition de la participation sociale privilégiée dans ce chapitre s’inspire des travaux de
Hall (2009, 2010), de Amado et al. (2013), de Lysaght, Cobigo et Hamilton (2012) et de résultats
d’études au sujet de la participation sociale des éléves ayant des incapacités, dans une perspective
de résilience (Martin-Roy et Julien-Gauthier, 2017; Rouillard-Rivard, 2016; St-Georges, 2017). La
participation sociale des personnes ayant des incapacités fait référence : 1) a leur participation a
des activités significatives dans différents contextes de vie selon leur age et leur culture; 2) a
|’établissement et au maintien de relations réciproques avec les membres de leur communauté;
et 3) ala présence d’un sentiment d’appartenance a des groupes ou a des réseaux sociaux (Julien-
Gauthier, Martin-Roy, Moreau, Ruel et Rouillard-Rivard, 2016). Ces trois éléments essentiels se
définissent comme suit :

1) La participation a des activités significatives est décrite en tant qu’action volontaire ou
présence significative a ces activités selon les choix de la personne, ses intéréts et ses
aspirations. Les éleves ayant des incapacités intellectuelles ont besoin de soutien pour
préciser leurs aspirations, définir leurs projets et prendre des décisions pour leur avenir.
Toutefois, leur participation réelle a la prise de décision demeure un objectif a atteindre
(Héroux, Julien-Gauthier et Morin, 2011). Il faut s’assurer que ces éleves soient aux
commandes de leur processus de transition et qu’ils puissent choisir les moyens pour
atteindre leurs objectifs. lls ont besoin d’accompagnement pour favoriser leur engagement
dans ce processus et faciliter I'acceés a des activités qui contribuent a I'atteinte de leurs buts
personnels ou professionnels.
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2) L’établissement et le maintien de relations réciproques avec les membres de la communauté
sont des composantes essentielles a la participation sociale. Comme mentionné
précédemment, « voir du monde » est un besoin prioritaire exprimé par les personnes ayant
des incapacités intellectuelles (Miller et al., 2008). Ces personnes manifestent une volonté
d’interagir avec les autres (LeBlanc, Robert et Boyer, 2016) et elles ont besoin d’occasions
d’interaction pour tisser des liens avec leurs pairs et avec les membres de leur collectivité.
Des relations réciproques s’établissent lors de leur participation a des activités constructives,
ou elles recoivent du soutien et des encouragements (Julien-Gauthier, Martin-Roy, et al.,
2016). A titre d’exemple, le bénévolat a permis a de jeunes adultes ayant des incapacités
d’augmenter leur confiance en soi, leur sentiment de compétence, leurs habiletés sociales et
interpersonnelles, leur réseau social et de développer des méthodes de travail utiles au
quotidien (Roker, Player et Coleman, 1998).

3) La présence d’un sentiment d’appartenance a des groupes ou a des réseaux sociaux est un
élément essentiel au bien-étre et a la participation sociale de toute personne, avec ou sans
incapacité. Ce sentiment d’appartenance est présent dans la famille, au contact d’amis, de
voisins pour s’étendre jusqu’au quartier et a la communauté en général (Proulx et Dumais,
2010). La réalisation d’un travail productif dans leur collectivité renforce le sentiment
d’appartenance des personnes ayant des incapacités intellectuelles (Lysaght et al., 2009) et
leur bien-étre (Grégor, 2013; Lysaght et al., 2012).

2.2 La résilience des éléves ayant des incapacités

Le cadre théorique de la résilience est utilisé dans cette étude en raison des liens étroits entre la
participation sociale et la résilience (Rouillard-Rivard, 2016). La vision écosystémique de la
résilience amene la prise en compte de facteurs individuels, familiaux et environnementaux dans
le processus de transition de I'école a la vie active des éléves ayant des incapacités intellectuelles
(St-Georges, 2017). La participation sociale permet a ces personnes de développer des liens avec
leur entourage, des tuteurs de résilience ou des réseaux sociaux qui les aident a surmonter les
situations d’adversité qui se présentent a eux (lonescu, 2015).

La résilience est la capacité a bien se développer au plan psychologique malgré la survenue
d’événements a caractére déstabilisant, de conditions de vie difficiles, de I'adversité chronique,
etc. (lonescu, 2011). Avec le soutien de son entourage, la personne résiliente réussit a surmonter
les situations d’adversité et en ressort grandie, envisageant I’avenir de fagon confiante et positive
(Julien-Gauthier et Jourdan-lonescu, 2015). Il s’agit ainsi d’un processus qui se développe par la
confrontation au risque, a I'adversité (Jourdan-lonescu, 2017).

Lors de la transition de I’école a la vie active, les éleves ayant des incapacités intellectuelles
sont confrontés a des situations d’adversité qui risquent de compromettre la réussite de leur
trajectoire d’insertion sociale ou professionnelle. Pour les aider a surmonter les difficultés
rencontrées, une intervention écosystémique axée sur la résilience est a privilégier (Jourdan-
lonescu, 2001). Il convient d’abord d’identifier avec I'éléve et son entourage la présence de
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facteurs de risque et de protection individuels, familiaux ou environnementaux. Des stratégies
d’intervention sont ensuite élaborées afin de diminuer I'impact des facteurs de risque (ex. :
éprouver des difficultés a exprimer son point de vue) et de consolider les facteurs de protection
(ex. : participation a des activités de loisirs organisées). Les interventions de résilience assistée
sont coconstruites en partenariat avec I'éléve et son entourage et visent la mise en place d’actions
individualisées, qui s’appuient sur des facteurs de protection trans-adversités (Jourdan-lonescu,
2017). Il peut s’agir de la mise en relation de I’éléve avec un ou des tuteurs de résilience (lonescu,
2015), de l'utilisation de I'humour pour relativiser une situation (Jourdan-lonescu et Julien-
Gauthier, 2011) ou de la référence a des structures sociales facilitantes, tels les services de
transport adapté, les organismes d’alphabétisation ou les programmes d’accompagnement
communautaire (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, Martin-Roy, Ruel et Legendre, 2014). Ces
stratégies se caractérisent par un véritable accompagnement qui, en facilitant I’actualisation des
compétences de I'éléve et leur utilisation pour faire face a I'adversité, faconne et renforce sa
résilience (lonescu, 2011).

Les personnes qui gravitent autour des éléves ayant des incapacités intellectuelles peuvent
les aider a développer leur résilience naturelle en mettant en évidence leur potentiel et en
facilitant le développement de leurs compétences. Elles peuvent également les aider a
reconnaitre non seulement leurs ressources, mais aussi celles de leur environnement qui sont
susceptibles de les guider ou de les soutenir dans leur processus de transition vers la vie active et
de contribuer a la réalisation de leurs aspirations. Une ressource environnementale importante
est constituée par les réseaux de soutien (formés d’amis, de voisins, de camarades de classe ou
de travail, de regroupements associatifs, etc.) qui contribuent a créer un cadre sécurisant et
acceptant, un « filet de protection » autour de la personne (lonescu, 2015).

En résumé, la résilience est un processus fondé sur une action coconstruite avec la
personne et son environnement, processus impliquant des facteurs de protection (individuels,
familiaux ou environnementaux), modérateurs du risque ou de l'adversité présents dans la
trajectoire de vie (Jourdan-lonescu, 2017). Dans une perspective de résilience, les risques,
difficultés ou adversités identifiés lors de |’entrée dans la vie adulte sont congus comme des défis
(lonescu et Jourdan-lonescu, 2016).

3. Défis de la transition de I’école a la vie active

3.1 Au plan personnel

Les caractéristiques associées aux incapacités intellectuelles peuvent occasionner des situations
d’adversité dans le processus de transition des éléves ayant des incapacités intellectuelles. Elles
comprennent un fonctionnement intellectuel sous la moyenne, des limitations significatives dans
les comportements adaptatifs, des déficits dans les processus de traitement de I'information, des
difficultés attentionnelles, des problemes de communication et d’interaction sociale et des
difficultés de transfert et de généralisation des apprentissages. Ces caractéristiques sont
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présentes a des degrés divers chez ces éleves et peuvent constituer des obstacles a leur
participation sociale. Ainsi, une lenteur dans I'apprentissage et le fonctionnement réduit leur
performance dans I'acquisition de compétences nécessaires a la vie adulte, des déficits mnésiques
complexifient I'organisation de leurs activités, des difficultés dans |'acquisition d’habiletés
sociales constituent un obstacle a I'atteinte de leurs objectifs personnels ou professionnels, des
limites a I'évaluation de la qualité de leur travail sont occasionnées par un fonctionnement
cognitif inférieur a la moyenne, etc. La tendance a I'acceptation, décrite par Héroux et al. (2011),
est aussi présente en cette période d’orientation et de décisions importantes pour I'avenir. Cette
caractéristique comprend quatre construits : 1) I'acquiescement qui fait référence a la tendance
a étre d’accord ou a répondre affirmativement aux questions sans prendre en considération leur
contenu (Finlay et Lyons, 2002; Meisenberg et Williams, 2008); 2) la conformité qui est une
tendance générale a se conformer a des demandes ou a des exigences que I'éleve ne souhaite pas
afin d’obtenir des avantages ou des bénéfices immédiats (Gudjonsson, 1990); 3), la suggestibilité,
une tendance a accepter les messages qui lui sont acheminés comme étant la vérité (Gudjonsson
et Clark, 1986); et 4) la soumission, une tendance a se soumettre et a obéir dans l'interaction avec
une personne sans incapacité (Hatton, 1998).

La période de transition de I’école a la vie active correspond a I'adolescence et au début de
|’age adulte. Dans leur vie personnelle, les éléves ayant des incapacités intellectuelles ont besoin
de prendre une distance de leur cellule familiale afin de consolider leur identité d’adulte,
notamment avec les jeunes de leur génération (Cloutier et Drapeau, 2015). Pour ce faire, ils ont
besoin de développer des liens avec leurs pairs et les membres de leur collectivité, de méme que
de participer a des activités sociales, sportives, communautaires ou de loisirs dans leur
collectivité. Ces éléves ont aussi besoin de s’affirmer et de participer aux décisions les concernant
afin d’étre engagés activement dans leur propre cheminement (Freeman, O’Dell et Meola, 2001).
Sur ce plan, la nécessité de soutenir le développement de leurs habiletés de communication et
d’interaction sociale est reconnue (Jourdan-lonescu et Julien-Gauthier, 2011), de méme que
I'importance de la responsabilisation de ces éleves et de la mobilisation de leur potentiel afin
gu’ils exercent un role actif dans leur avenir (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et Héroux, 2012).
La période scolaire étant une étape de vie ou leurs activités sont organisées et structurées, ils ont
besoin de développer de I'autonomie et d’acquérir les habiletés essentielles a I'exercice de leur
futur réle de citoyen (Julien-Gauthier, Ruel, Moreau et Martin-Roy, 2016).

A la fin de la scolarisation, les éléves ayant des incapacités intellectuelles ont & composer
avec |'effritement de leur réseau de soutien social (Julien-Gauthier, Ruel, et al., 2016; Rouillard-
Rivard, 2016) et le manque d’accés aux services de soutien (Fraker et al., 2016; Gray et al., 2014;
Picard, Morin et Mondehare, 2014). Plusieurs d’entre eux éprouvent des difficultés sur le plan des
habiletés interpersonnelles, qui limitent le développement ou la consolidation de liens sociaux et
peuvent conduire a l'isolement ou a I'exclusion sociale (Carter, Trainor, Cakiroglu, Swedeen et
Owens, 2010). L'étude de leur réseau de soutien social a montré que celui-ci est restreint et
composé principalement des membres de leur famille (Julien-Gauthier et Jourdan-lonescu, 2000),
ce qui pose le probleme de la reléve pour assurer la continuité du soutien offert a la personne.
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Selon Perreault (1997), les jeunes adultes ayant des incapacités intellectuelles rapportent avoir
peu d’amis et lorsqu’ils en ont, ce sont des personnes qui présentent également des incapacités
intellectuelles.

3.2 Au plan familial

Dans la famille, les principaux défis de la transition résident dans la reconnaissance du statut
d’adulte de I'éleve par son entourage, de méme que 'expression d’attentes élevées de la part des
parents au sujet de son avenir et de ses capacités a accéder a une vie active apreés la scolarisation.
Les résultats d’une étude longitudinale auprés de 2900 éleves ayant des incapacités qui ont quitté
le milieu scolaire ont identifié les attentes élevées des parents en tant que prédicteur important
de I'accés a un travail rémunéré dans la collectivité (Wehman et al., 2015). Il est a noter que les
parents d’enfants ayant des incapacités intellectuelles rapportent des niveaux de stress plus
élevés que les parents d’enfants typiques (Morin et al., 2014). De plus, une étude québécoise
réalisée aupres de 567 parents de personnes ayant des incapacités intellectuelles montre que les
parents d’adolescents ont exprimé davantage de besoins de soutien que les parents d’enfants
plus jeunes ou plus agés ayant une incapacité intellectuelle (Picard et al., 2014). L'Enquéte sur les
besoins des familles d’enfants ayant des incapacités (Jourdan-lonescu, Gascon, Tétreault et
Comtois, 2015) confirme ces résultats, les parents de jeunes adultes de 18 a 25 ans étant ceux qui
consultent le plus Internet pour accéder a des renseignements au sujet des programmes, services,
associations ou d’autres ressources de soutien. L'étude de St-Georges (2017), réalisée aupres de
jeunes adultes et leur famille en période de transition, identifie des défis liés a la surprotection
familiale qui entravent le processus de transition. Ces parents tentent de s’adapter pour favoriser
le développement de I'autonomie de leur enfant (devenant adulte) tout en le protégeant et en
assurant sa sécurité face aux dangers potentiels auxquels il pourrait étre confronté (Ruel, Moreau
et Julien-Gauthier, 2015). Les adolescents et jeunes adultes ayant des incapacités doivent
également prendre leur place au sein de leur famille, en apprenant a fonctionner avec une
réduction graduelle du contréle parental et moins d’intrusion dans leur vie quotidienne (Mill,
Mayes et McConnell, 2009).

Les éléves qui résident dans des ressources d’hébergement éprouvent aussi des difficultés
sur le plan de I'accompagnement et du soutien disponible lors de la transition vers la vie active
(St-Georges, 2017). Pour les familles, la fin de la scolarisation se traduit par la perte d’une
importante source de soutien et par une quéte complexe pour I'obtention de services : longues
listes d’attente, procédures laborieuses, manque de continuité et de complémentarité des
services disponibles, etc. (Picard et al., 2014).

La contribution des familles et de leurs réseaux pour aider les jeunes adultes a accéder a
un travail (rémunéré ou non) ou a une activité productive dans laquelle il puisse s’épanouir est
reconnue (Julien-Gauthier, Martin-Roy, et al., 2016). Leur engagement favorise l'accés et le
maintien en emploi, les parents étant en mesure d’aider leur enfant dans ses choix professionnels
et dans I'acquisition de connaissances des milieux de travail et I'adoption de comportements qui
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favorisent la réussite de leur vie socioprofessionnelle (Petner-Arrey, Howell-Moneta et Lysaght,
2016). Toutefois, ces auteurs soulignent que les familles consacrent beaucoup de temps et
d’énergie a cette tache, délaissant bien souvent leur propre réseau social et leurs loisirs.

3.3. Au plan environnemental

Dans I’environnement, les défis sont nombreux et font appel a la contribution de plusieurs acteurs
de différents secteurs (éducation, emploi, services sociaux, organismes communautaires, etc.).
Dans le milieu scolaire, les éléves ayant des incapacités intellectuelles ont besoin que leurs
qualités et aptitudes soient reconnues dans une école qui appuie les efforts pédagogiques et
créatifs de tous les éleves (Amesse, 2002). lls ont aussi besoin de services d’orientation scolaire
et professionnelle et ceux-ci sont, de facon générale, peu accessibles aux éléves ayant des
incapacités (Carter, Trainor, et al., 2010; Fox, Wandry, Pruitt et Anderson, 1998),
vraisemblablement parce que les acteurs du milieu scolaire croient que l'insertion
socioprofessionnelle des éleves ayant des incapacités intellectuelles doit étre prise en charge par
des organismes spécialisés (Carter, Austin et Trainor, 2011). De plus, les tests psychométriques
qui guident les pratiques d’orientation ne sont pas adaptés pour étre utilisés auprés des
personnes ayant des incapacités intellectuelles (Boutin, 2012). Au-dela de I'orientation
professionnelle, ces éléves ont besoin d’occasions d’étre exposés a une variété de professions et
aux habiletés requises pour y accéder (Wehman et Scott, 2013).

En ce qui concerne la planification de la transition, le plan d’intervention scolaire ne prend
pas toujours en considération les objectifs de la transition vers la vie active (Office des personnes
handicapées du Québec, 2003). Il s’agit d’'un enjeu important, puisque la mise en ceuvre d’un plan
de transition soutient I'intégration sociale et professionnelle de I'éleve (Goupil, 2004). Il est
recommandé de commencer la planification de la transition dés I’age de 14 ans (Ruel, et al., 2015).

Le manque de formation du personnel scolaire relativement a la transition est un défi de taille
(Letscher et al., soumis), de méme que la méconnaissance du potentiel des éléves de la part des
acteurs scolaires (Salmon et Kinnealey, 2007) ainsi que le manque de clarté quant aux réles et
responsabilités du personnel qui prend part au processus de transition. Ces lacunes se

répercutent dans I'aide apportée aux éleves (Lehmann, Bassett et Sands, 1999).

Les difficultés liées a la collaboration entre les écoles et les organismes impliqués
localement (organismes sociaux, communautaires ou d’emploi) rendent plus complexe le suivi
des éléves aux différentes étapes de la transition (Beamish, Meadows et Davies, 2012). L’étude
québécoise de St-Georges (2017) révele entre autres les divergences de points de vue entre les
éleves, leur famille et les acteurs scolaires ou sociaux qui leur offrent du soutien. A ces défis,
s’ajoutent les difficultés relatives a la communication et a la collaboration entre le réseau de
I’éducation et celui de la santé et des services sociaux (Tétreault, Beaupré, Carriére, Freeman et
Gascon, 2010). Les difficultés d’accés au transport apres la scolarisation constituent un obstacle
supplémentaire a leur participation au travail ou a la vie communautaire (Carter et al., 2011;
Davies et Beamish, 2009).
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Les éléves ayant des incapacités intellectuelles sont aussi confrontés aux attitudes sociales
négatives qui ont une incidence sur leur concept de soi en tant que travailleurs, sur I’évaluation
gu’ils se font d’eux-mémes et sur leur conception de leurs réles sociaux (Gysber, Heppner et
Johnston, 2009). lls ont a composer avec la stigmatisation, soit un traitement différent ou négatif
de la part des personnes de I'environnement, qui peut prendre différentes formes:
discrimination, rejet, abus, infantilisation ou surprotection (Héroux et al., 2011; LeBlanc et al.,
2016). De méme, les employeurs peuvent étre réceptifs a I'intégration sociale des personnes
ayant des incapacités intellectuelles en théorie, mais réticents a leur intégration au travail en
milieu régulier (Ababou, 2009). Cette réticence est principalement liée aux limites percues des
éleves, comme leur capacité réduite d’apprentissage, les probléemes de productivité ou les
difficultés de supervision. Pour favoriser I'insertion en emploi, les employeurs ont besoin de
soutien, notamment un appui a leurs décisions et une attention portée a la nature et aux
exigences du travail, aux pratiques du milieu, de méme qu’a la formation du travailleur ayant des
incapacités intellectuelles (Ellenkamp, Brouwers, Embregts, Joosen et van Weeghel, 2016).
L'adoption de pratiques inclusives, telles que préconisées par la politique québécoise
(Gouvernement du Québec, 2017), pourrait augmenter les offres d’emplois aux personnes
présentant une incapacité intellectuelle.

4. Pratiques prometteuses pour la réussite de la transition de I’école a la vie active

Des pratiques éducatives reconnues favorisent la réussite de la transition de I'école a la vie active
des éléves ayant des incapacités intellectuelles. Véritables stratégies de résilience assistée, ces
pratiques sont issues de résultats de recherches récentes auprés de ces éleves, de leur famille et
des acteurs scolaires, sociaux ou communautaires. Elles sont regroupées en quatre rubriques :
1) favoriser la participation et 'engagement de I’éléve dans sa collectivité; 2) mettre en évidence
le potentiel de I’éléve et I'accompagner dans sa démarche de développement vocationnel;
3) encourager les occasions d’apprentissage et de développement de nouvelles habiletés; et
4) collaborer avec I'éléve, sa famille et les partenaires sectoriels et intersectoriels.

4.1 Favoriser la participation et 'engagement de I’éléve dans sa collectivité

Cette pratique, qui consiste a favoriser la participation de I'éleve ayant des incapacités
intellectuelles a des activités dans son milieu dés son plus jeune age, lui permet d’étre exposé a
des modeles de comportements sociaux. Les résultats de I'étude de Julien-Gauthier et al. (2012)
montrent que les parents reconnaissent I'importance de donner des occasions a I'éléve de
participer a des activités dans sa famille et dans sa collectivité. Ces expériences lui permettent de
développer sa connaissance de son environnement et son sentiment d’appartenance a la
communauté, tout en étant graduellement guidé et encouragé dans I'apprentissage d’habiletés
de communication et de comportements sociaux appropriés. Les relations sociales établies avec
I’entourage permettent aussi d’améliorer les perceptions des membres de la communauté envers
les personnes ayant des incapacités intellectuelles (Julien-Gauthier et al., 2012).
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Au fil du temps, la participation et I'engagement de I'éléve dans sa collectivité lui
permettent de mieux connaitre les ressources de son environnement et de développer des liens
sociaux. Lorsqu’il est confronté a des situations d’adversité, il peut ainsi compter sur ces
ressources pour |'aider a surmonter les difficultés. La résilience des jeunes se développe dans
I'interaction avec I'entourage, des tuteurs de résilience ou des réseaux sociaux qui favorisent leur
participation sociale et renforcent leur résilience naturelle (lonescu, 2015).

Le milieu scolaire est un contexte particulierement favorable pour améliorer les habiletés
d’interaction sociale des éléves ayant des incapacités puisqu’ils y ont maintes occasions d’étre en
contact avec leurs pairs et, ainsi, de socialiser et de tisser des liens avec ceux-ci (Rouillard-Rivard,
2016). Pour ces éleves, la participation a des programmes de développement des habiletés
interpersonnelles peut les aider d’une part, a développer ces habiletés essentielles a une
participation sociale optimale et, d’autre part, a favoriser le développement de liens avec leurs
pairs et avec les personnes de leur collectivité. Plusieurs de ces programmes sont offerts dans le
milieu scolaire, les centres de réadaptation ou les organismes communautaires. Par exemple,
ADOPRO est un programme de développement des habiletés sociales destiné aux adolescents de
12 a 17 ans ayant des incapacités intellectuelles légeres ou moyennes (CRDITED Montréal et
Fondation de la déficience intellectuelle et des troubles du spectre de I'autisme de Montréal,
2015). Des programmes d’accompagnement individuel ou de groupe sont disponibles dans
certaines régions du Québec et, au-dela des apprentissages sociaux, ils permettent aux jeunes
adultes de découvrir des occasions de participation sociale et de développer leur sentiment
d’appartenance a leur collectivité (Association du Québec pour I'intégration sociale?).

Les habiletés sociales des éleves revétent une importance capitale dans la préparation a la
vie active en raison de leur impact sur I'acces a des activités productives dans leur collectivité. La
participation a des activités familiales et communautaires leur permet de consolider des habiletés
d’interaction sociale utiles dans leur future vie au travail : exprimer leurs besoins, interagir avec
autrui et s’affirmer positivement dans un groupe (Landmark, Ju et Zhang, 2010). Les employeurs
s’attendent a ce qu’'un employé posséde les habiletés sociales requises pour fonctionner dans un
environnement de travail et développer des compétences dans la réalisation des taches qui lui
sont confiées (Agran, Hugues, Thoma et Scott, 2016). Il est d’ailleurs reconnu que les employés
ayant des incapacités intellectuelles perdent le plus souvent leur emploi en raison de leurs
difficultés a fonctionner socialement dans leur environnement de travail (Chadsey, 2007). Selon
Agran et al. (2016), les habiletés sociales suivantes sont les plus fréquemment enseignées dans
les milieux scolaires : faire preuve de comportements sociaux appropriés (utiliser des formules de
politesse comme « s’il-vous-plait » et « merci »), démontrer de I'intérét pour ce que les autres
disent, communiquer de fagon appropriée (contact visuel, ton approprié), écouter sans
interrompre les autres et résoudre des problemes. Bien que ces habiletés leur soient utiles en
société, Agran et al. (2016) soulignent que les habiletés les plus importantes pour préparer
I'insertion socioprofessionnelle different de celles enseignées en milieu scolaire. Ces habiletés

10 https://www.aqis-igdi.qc.ca
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sociales de travail correspondent a demander des explications au sujet de consignes mal
comprises, arriver a I'’heure au travail, effectuer les taches qui demandent une attention
immédiate, demander de I'aide au superviseur au besoin, s’abstenir de toucher les autres de
facon inappropriée, réagir de maniére adaptée a la critique et interagir de facon appropriée avec
les clients. De plus, les compétences essentielles en milieu de travail doivent étre enseignées dans
les contextes réels ou elles seront utilisées, soit les milieux de travail qui accueillent ou sont
susceptibles d’accueillir ces éleves (Ryndak, Alper, Hughes et McDonnell, 2012). Ces résultats

soutiennent I'importance de la réalisation d’activités de travail dans la collectivité.

Dans la période de transition de I’école a la vie active, I"évaluation du réseau de soutien
social des éléves permet de tracer un portrait du soutien disponible et accessible dans la
réalisation de leurs activités et des besoins de renforcement de ce réseau. La Grille d’évaluation
du réseau de soutien social (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, Martin-Roy et Legendre, 2014)

décrit le soutien social disponible a I'éleve et la présence de tuteurs de résilience qui lui offrent
différents types de soutien. Il s’agit de soutien émotif personnel (écoute, réconfort), du soutien
d’estime (encouragements, valorisation), du soutien tangible ou instrumental (aide physique,
matérielle ou financiere), du soutien informationnel (conseils, renseignements) et du soutien a
I’activité sociale (accompagnement lors d’activités sportives, de loisirs, de détente). Une fois le
bilan des différents types de soutiens existants réalisé, il est possible de cibler les éléments a
mettre en place pour favoriser le développement du réseau de soutien social (ex. : encourager la
participation a des activités avec des pairs afin de développer le réseau amical personnel,

identifier des personnes ressources pouvant répondre aux besoins d’information au travail, etc.).

Pour les jeunes adultes ayant des incapacités intellectuelles, le fait de vivre ou de travailler
dans la communauté n’assure pas une réelle intégration sociale (Duvdevany et Arar, 2004). Leur
participation a des activités de loisirs ou communautaires favorise non seulement I'établissement
de liens d’amitié avec des pairs et les membres de leur collectivité, mais constitue aussi une
occasion de développer de nouveaux intéréts et de participer a des activités qu’ils apprécient
(Carter, Trainor, et al., 2010). L’élaboration d’un carnet d’adresses avec les coordonnées des
camarades de classe ainsi que I’échange d’informations au sujet des activités postscolaires ou les
éléves pourront se retrouver sont suggérés (Julien-Gauthier, Ruel, et al., 2016). De méme,
I'utilisation de médias électroniques (ex.: courriel, réseaux sociaux ou applications de type
Facetime) favorise le maintien des liens avec leurs pairs a la fin de la scolarisation.

Les parents, la fratrie ou les membres des réseaux familiaux s’engagent dans différentes
activités sociales, sportives et de loisirs avec les éleves ayant des incapacités intellectuelles.
Toutefois, la réalisation de ces activités peut étre exigeante pour les membres de la famille en
termes d’accompagnement, de transport ou d’aide ponctuelle (Julien-Gauthier, Martin-Roy, et
al., 2016). Les résultats de I’étude de Petner-Arrey et al. (2016) montrent I’engagement significatif
des parents et des autres membres des réseaux sociaux et familiaux dans I’acces et le maintien
en emploi de personnes ayant des incapacités intellectuelles, engagement qui se fait souvent au
détriment de leurs propres réseaux sociaux. Ces résultats rappellent que les professionnels qui
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offrent du soutien a ces personnes doivent travailler de concert avec leurs familles, reconnaitre
leur réle de premier plan dans le processus de transition de leur enfant, les informer, les guider
et les soutenir afin de prévenir I’épuisement parental (Julien-Gauthier, Ruel, et al., 2016; Picard
et al,, 2014).

Le Programme de soutien offert aux parents dont les adolescents présentant une déficience
intellectuelle sont en attente de services (Morin et al., 2016) propose entre autres aux parents un
recueil d’informations pertinentes, leur évitant ainsi de longues recherches. La formule de groupe
privilégiée dans le programme leur permet de rencontrer d’autres parents vivant une situation
semblable, diminuant leur sentiment d’isolement et favorisant I’établissement de liens. Au-dela
de l'information transmise aux parents, la nécessité d’'une formation en mode présentiel est
soulignée par Young, Morgan, Callow-Heusser et Lindstrom (2016). Dans cette étude, le groupe
de parents ayant recu une brochure et une formation présentait des niveaux beaucoup plus
élevés de connaissances par rapport a la transition et étaient plus enclins a contacter les services
scolaires ou communautaires que les parents ayant recu uniquement une brochure
d’informations.

4.2 Mettre en évidence le potentiel de I'éléve et 'accompagner dans sa démarche de
développement vocationnel

Les parents des éleves ayant des incapacités intellectuelles mentionnent que la découverte du
potentiel de leur enfant, en observant son comportement et en l'incitant a se dépasser, les a
amenés a des décisions favorables pour son avenir, notamment l'inscription en classe ordinaire
ou a des activités sociales dans leur quartier (Julien-Gauthier et al., 2012). Il est reconnu que la
confiance des parents, leurs encouragements et des attentes élevées envers leur enfant
favorisent la réussite de la transition (Wehman et al., 2015).

Dans le milieu scolaire, il est important que les éléves ayant des incapacités intellectuelles
s’engagent dans une démarche de développement vocationnel'* (Boutin, 2012). Il est
recommandé d’amorcer la démarche assez tot pour que I'éléve puisse développer les habiletés
et les compétences nécessaires a la réalisation de ses projets (McDonnell et Hardmann, 2010;
Weidenthal et Kochhar-Bryant, 2007). Plusieurs auteurs recommandent que la planification de la
transition débute dés que I'éléve atteint I’age de 14 ans (Lorenz, 2011; Office des personnes
handicapées du Québec, 2003), ce qui constitue d’ailleurs une norme en Colombie-Britannique,
en Ontario et aux Etats-Unis (Office des personnes handicapées du Québec, 2003). A ce moment,
I’éléve a déja une certaine connaissance de ses intéréts, de ses forces et de sa personnalité; il est

11 Une démarche de développement vocationnel est un processus se déroulant tout au long de la vie,
constitué d’expériences basées sur I'information sur soi et sur le monde du travail; elle consiste a
accompagner une personne dans la clarification de ses intéréts, I’exploration du monde du travail, I'examen
de ses croyances d’auto-efficacité et I'identification d’objectifs reliés a ses aspirations professionnelles
(Boutin, 2012).
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donc possible de commencer l'intervention de développement vocationnel qui passe, entre
autres, par la conscience de soi (Cinamon et Gifsh, 2004; Lorenz, 2011).

Une démarche de développement vocationnel s’"amorce par I'établissement d’une relation

de confiance des intervenants avec I'éléve et ses proches, afin de les connaitre davantage,
notamment leur situation familiale. Les acteurs scolaires sont ainsi bien préparés pour les soutenir
dans leurs démarches et encourager leur pouvoir d’agir dans la planification de la transition
(Tarleton et Ward, 2005). Selon Gysber et al. (2009), les informations recueillies doivent
permettre a I'intervenant de saisir la vision que I'éléve a de lui-méme, la fagon dont il pergoit les

autres et le monde ainsi que son style décisionnel afin de I'accompagner adéquatement.

L’évaluation du fonctionnement psychologique, des capacités intellectuelles, des habiletés
et des intéréts socioprofessionnels de I'éleve avant la fin de la scolarisation est suggérée afin de
lui faciliter I’accés a des services ou des programmes de soutien financier (Julien-Gauthier, Ruel,
et al.,, 2016) ou l'adaptation au milieu de travail envisagé. Pour Boutin (2012), parce qu’elle
encourage I'exploration de soi, I'évaluation du potentiel et des intéréts professionnels contribue
a ouvrir le champ des possibilités, permet a I'éléeve de se projeter dans I'avenir, développe sa
capacité a prendre des décisions et a faire des choix réalistes et satisfaisants pour lui. Bien que
peu d’instruments d’évaluation soient appropriés pour les éléves ayant des incapacités
intellectuelles, il est possible de modifier le mode de passation d’outils existants afin de I'adapter
a leur condition. Ainsi, I'Inventaire visuel d’intéréts professionnels (IVIP) (Tétreau, Dupont et
Gingras, 2000) ameéne I'éléve, a I'aide d’illustrations de travailleurs, a visualiser différents types
d’emplois accessibles qui pourraient I'intéresser. Cet instrument permet d’explorer avec I'éleve
ses intéréts pour différents types de travail ainsi que ses connaissances et expériences du monde
du travail (Julien-Gauthier, Martin-Roy et Lévesque, 2013). A 'APEM-T21'2, I'unité d’insertion
socioprofessionnelle a développé un instrument qui s’apparente a I'IlVIP, mais dont les
illustrations sont représentatives des occasions réelles de travail dans la collectivité, permettant
ainsi a la personne ayant des incapacités intellectuelles une exploration contextualisée des
milieux de travail qui lui sont potentiellement accessibles. Les compétences des éléves ayant des
incapacités intellectuelles pour le travail ou la vie professionnelle peuvent étre évaluées en
utilisant I'lnventaire des habiletés socioprofessionnelles (Marquis, Dufour, Morin, Devin et
Bédard, 2011). Cet inventaire permet d’identifier leurs forces et de les aider a développer leur
potentiel pour accéder a différents types de travail. L'instrument, qui peut étre administré en
collaboration avec les responsables de milieux de stage ou de travail, contribue aussi a
I’orientation au travail de I'éléve en évaluant ses capacités pour accéder a un emploi subventionné
(ex. : dans un Centre de travail adapté). Dans la démarche de développement vocationnel, la
passation de ces instruments peut étre complétée par la réalisation d’activités d’exploration du

12 |’ Association sans but lucratif « Les Services de ’APEM-T21 » rassemble 12 entités ou services situés
principalement en province de Liege (Belgique). Ils ont pour objectif d’apporter des réponses ou un
accompagnement adaptés aux besoins des personnes avec une trisomie 21 ou d'autres syndromes
génétiques assimilés, de la naissance a la fin de vie (http://www.servicesapem-t21.eu).
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marché du travail : visites de milieux de travail, journées carriére, rencontres dans des milieux
communautaires, stages d’exploration, etc. (Martin-Roy et Julien-Gauthier, 2017).

Pour I’éléve ayant des incapacités intellectuelles, la réalisation de visites et de stages de
travail dans le milieu scolaire et a I'extérieur de I'école est une pratique dont I'efficacité est
reconnue (Burbidge, Minnes, Buell et Ouellette-Kuntz, 2008; Landmark et al., 2010; Wehman et
al., 2015). La visite d’entreprises est une stratégie permettant d’élargir la connaissance du monde
du travail et d’acquérir un savoir expérientiel (connaissance de différents types d’activités, de
gestes professionnels) surtout lorsque ces visites sont suivies d’'une analyse des situations
professionnelles rencontrées permettant une prise de conscience des conditions de travail, des
compétences requises et des risques professionnels potentiels (Julien-Gauthier, Héroux et
Jourdan-lonescu, 2011).

Les stages offrent, quant a eux, des supports identificatoires aux éléves par les contacts
dans des milieux de travail avec des professionnels (Grégor, 2013). Les stages de travail dans des
organismes ou des entreprises permettent d’accroitre les connaissances du marché du travail,
d’améliorer les habiletés dans un travail productif et de développer des aspirations
professionnelles (Carter, Ditchman, et al., 2010). Les éleves ayant des incapacités intellectuelles
sont des apprenants « contextuels » et ils développent leurs habiletés de travail en réalisant des
taches dans des milieux de travail typiques, d’abord a I’école, puis dans la collectivité.

Le fait de développer de nouvelles relations sociales d’abord dans un milieu professionnel
proche (proximité géographique, entreprise connue de la famille, métier connu dans I’entourage)
favorise I'implication des familles ce qui garantit le bon déroulement du premier stage (Grégor,
2013). L'adaptation des horaires de travail a la fatigabilité des personnes, tout comme la
planification et I'apprentissage des taches a effectuer leur permet de vivre des réussites en stage.

L'identification des intéréts professionnels se confirme dans I'exercice d’un travail
productif, dans une équipe de travail qui démontre de I'ouverture a la différence et de I'intérét
pour la contribution du stagiaire. Les résultats d’'une étude italienne révelent que les travailleurs
ayant des incapacités intellectuelles sont plus motivés par les relations sociales et le bien-étre au
travail que leurs pairs sans incapacité (Ferrari, Nota et Soresi, 2008). Le fait d’étre a I'écoute de
ces éleves et de leur proposer des activités qui correspondent le plus possible a leurs champs
d’intérét les amenent a étre motivés et a réussir (Savoie, 2013).

Dans I’'ensemble du processus de transition, la participation active de I'éleve aux activités
qui lui sont proposées doit étre visée, particulierement son engagement dans les apprentissages
scolaires, sociaux ou professionnels (Boutin, 2012). Pour favoriser cet engagement, I'utilisation
d’un langage accessible!® et de documents faciles a lire et & comprendre par les personnes ayant

13 Le « langage accessible », décrit par Julien-Gauthier et al. (2015), comprend I'amélioration de la qualité
de la communication et des interactions entre la personne ayant des incapacités intellectuelles et son
interlocuteur (ex. : attention portée a la communication non verbale, respect du temps de latence,
utilisation d’un vocabulaire familier, de repéres visuels, processus plus structuré, etc.)
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des incapacités intellectuelles et leurs proches est a privilégier. L'offre de services simplifiée et
illustrée du CISSS de I'Outaouais, direction DI-TSA et DP4, est un exemple de document accessible
qui favorise une meilleure compréhension de la personne et de ses proches des services offerts
ainsi que des objectifs de I'aide qui leur est apportée (Ruel, Moreau, Arvisais et Baril, 2017).

L’amélioration de la formation au travail offerte en milieu scolaire nécessite le
perfectionnement des enseignants par rapport a la démarche de développement vocationnel
pour leur permettre de mieux accompagner les éléves et leur entourage dans leur processus de
transition (Letscher, 2017). Cet auteur propose d’autres pistes d’action pour accroitre
I’accessibilité au travail : mettre en place davantage de plateaux de stage dans les écoles (ex. :
plateau de réparation de vélos usagés, friperie), s’assurer d’avoir une équipe d’accompagnateurs
assez nombreuse pour soutenir adéquatement les éléves qui réalisent des stages de travail, tenir
des activités de promotion de l'intégration au travail des éléves ayant des incapacités
intellectuelles (ex. : capsules d’information permettant aux employeurs d’observer ces éléves au
travail), organiser des activités de reconnaissance pour les entreprises qui embauchent des
personnes ayant des incapacités intellectuelles, reconnaitre la contribution du personnel scolaire
et faire la promotion de I'emploi pour tous.

4.3 Encourager les occasions d’apprentissage et de développement de nouvelles habiletés

Selon I'Organisation des Nations Unies pour I'éducation la science et la culture (2015) chaque
personne, a toutes les étapes de sa vie, devrait avoir la possibilité d’apprendre afin d’acquérir les
connaissances et les compétences nécessaires pour réaliser ses aspirations et contribuer a la
société. Les résultats de I'étude de Petitpierre, Gremaud, Veyre et Bruni (2014) montrent
d’ailleurs que lorsque les adultes avec des incapacités intellectuelles sont questionnés, ils
manifestent un grand désir d’acquérir de nouvelles connaissances.

A l'aube de la vie adulte, les éléves ayant des incapacités intellectuelles doivent réaliser de
nombreux apprentissages sociaux (ex.: développer leurs habiletés d’interaction sociale avec
I’entourage et plus particulierement avec des personnes non familiéres). lls ont besoin d’accroitre
leur capacité a s’affirmer, a prendre des décisions pour eux-mémes et a défendre leurs droits. A
ce propos, les travaux d’'Héroux et al. (2011) mettent en lumiére la tendance a I'acceptation des
éleves, telle que présentée plus haut. Pour les aider a développer leur confiance en leurs capacités
et réduire leur dépendance a autrui pour les questions qui les concernent, les auteures suggérent
de favoriser les situations propices aux réussites. Ces situations contribuent au développement
de la confiance en soi et a une augmentation du degré d’exigence envers eux-mémes, soutiennent
leur motivation a s’investir pour surmonter les situations d’adversité et renforcent leur capacité
a prendre des décisions (Héroux et al., 2011). Le programme Choisir et agir, une formation a
|"autodétermination disponible en ligne, permet d’offrir aux jeunes adultes ayant des incapacités
intellectuelles une formation individuelle ou de groupe pour les soutenir dans I’utilisation de leur

14 Centre intégré de santé et de services sociaux de |'Outaouais, direction programme déficiences
(déficience intellectuelle, troubles du spectre de I'autisme et déficience physique).

100



Transition de I’école a la vie active pour les jeunes ayant des incapacités

pouvoir d’agir et la protection de leurs droits au quotidien (Association du Québec pour
I'intégration sociale, 2014).

Pour les personnes ayant des incapacités intellectuelles, les habiletés en lecture et en
écriture (littératie) acquises dans le milieu scolaire sont précieuses parce qu’elles constituent des
reperes indispensables a un bon fonctionnement en société. Dans leurs activités quotidiennes,
ces personnes risquent d’étre marginalisées lorsqu’elles font face a des difficultés sur le plan de
la littératie (Ruel, Kassi, Moreau et Mbida-Mballa, 2011), qui limitent entre autres leur acces au
marché du travail (Gonzalez, Rosenthal et Kim, 2011). A la fin de la scolarisation, les parents de
ces éleves sont attentifs a soutenir leur intérét pour la lecture et I'écriture. Certains déploient des
trésors d’imagination afin que leur enfant utilise ses compétences dans ce domaine et les
consolide dans ses activités quotidiennes : lecture de revues ou journaux, emprunts de livres a la
bibliothéque, utilisation d’Internet, etc. (Julien-Gauthier et al., 2012). Bien que la grande majorité
des éleves ayant des incapacités intellectuelles Iégeres a moyennes puissent apprendre a lire et a
écrire de facon a se débrouiller en société, plusieurs d’entre eux éprouvent des difficultés
d’apprentissage en lecture et sont analphabetes. L'étude de St-Georges (2017), aupres de quatre
éleves ayant des incapacités intellectuelles qui terminent leur scolarisation, montre que ceux-ci
valorisent I'apprentissage, notamment en lecture et en écriture. Lorsqu’ils ont quitté le milieu
scolaire, la fréquentation de services d’éducation aux adultes leur permet de développer et de
consolider ces habiletés importantes pour leur autonomie (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu,
Ruel, Legendre et Martin-Roy, 2015).

L'apprentissage d’habiletés domestiques et I'exercice de responsabilités a la maison (ex. :
entretenir sa chambre, préparer son lunch, faire la vaisselle, etc.) contribuent a la formation au
travail, et les éleves qui assument des responsabilités a la maison réussissent plus facilement leur
insertion socioprofessionnelle (Carter et al., 2011). Ces apprentissages, initiés dans la famille des
I’enfance, permettent a I'enfant de « faire sa part a la maison » et de développer toute une
gamme d’habiletés qui lui seront utiles sa vie durant. Dans la période de transition, ces
apprentissages prennent tout leur sens puisque les éléves acquiérent, a travers leur contribution
aux routines familiales, un éventail de compétences sollicitant leurs habiletés cognitives,
physiques ou sociales et leur sens des responsabilités. Ces apprentissages sont graduels et ils ont
été consolidés a force de répétitions, d’identification de points de repére et de persévérance tant
de la part des parents que des enfants (Julien-Gauthier et al., 2013). Les habiletés de la vie
qguotidienne sont un précieux héritage lorsque les éléves intégrent une équipe de travail ou
s’engagent a participer a des activités dans leur collectivité. lls ont alors I'occasion de démontrer
leurs compétences pour le travail en collaboration, dans la réalisation de diverses taches
d’entretien, d’accueil de visiteurs ou de soutien a une personne qui a besoin d’aide.

Les éleves ayant des incapacités intellectuelles aspirent a exercer un réle productif dans
leur collectivité, et cet engagement, central dans leur vie, permet de leur assurer un bon équilibre
physique et mental (Lysaght et al., 2009). La nature des taches de travail a exécuter peut
nécessiter une bonne endurance physique (Bourdon, Lessard et Baril, 2015). Le développement
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et le maintien d’une bonne condition physique sont identifiés par les parents de jeunes adultes
ayant des incapacités intellectuelles comme des facteurs contributifs a une vie active a lafin de la
scolarisation (Julien-Gauthier et al., 2012). Le programme Rester en forme, rédigé en langage
simplifié, permet I'acquisition de connaissances au sujet du maintien d’'une bonne condition
physique et il soutient la motivation des éleves dans le choix et la planification d’activités
physiques ou sportives réguliéres. Il comprend des activités pour accroitre la souplesse de la
personne, renforcer ses capacités physiques et augmenter son endurance a la tache (The
Vocational and Rehabilitation Research Institute, 2011). Certains éléves privilégient un
entrainement a leur domicile, dans le cadre d’activités parascolaires ou dans des centres
spécialisés; d’autres éleves fréquentent des organismes communautaires de loisirs ou font partie
d’équipes sportives adaptées (Julien-Gauthier, Martin-Roy, et al., 2016). Pour soutenir les parents
et les acteurs scolaires ou communautaires qui travaillent aupres de ces éleves, le Guide facilitant
les interventions lors de la pratique d’activités physiques et sportives chez les jeunes ayant une
déficience intellectuelle (Bébard et Drolet, 2013) offre des informations spécifiques aux éléves
ayant des incapacités intellectuelles, de méme que des renseignements au sujet de programmes
et organismes pour soutenir leur participation a des activités physiques ou sportives.

Au cours des derniéeres décennies, les technologies de I'information et de la communication
(TIC) ont permis la création d’environnements offrant aux personnes ayant des incapacités
intellectuelles la possibilité de prendre des décisions, de se fixer des buts et de résoudre des
problémes (Lachapelle, Lussier-Desrochers, Caouette et Therrien-Bélec, 2013). L’apprentissage
des TIC (ex. : assistant a la réalisation de taches) permet a I'éleve de développer son autonomie
dans la réalisation de ses activités tant a la maison qu’a I’école ou dans la communauté. Ainsi, des
parents ont initié leur enfant a [I'utilisation de technologies mobiles pour faciliter Ila
communication lors de sorties et d’activités ou pour I'aider a composer avec les imprévus comme
les prévenir d’un retard ou d’'une absence ou méme pour demander de I'aide (Julien-Gauthier et
al., 2012). L'utilisation de technologies multimédia peut aussi aider les éléves a s’exprimer au sujet
de leur situation de vie, de leurs réves ou de leurs craintes face aux défis de leur vie adulte,
contribuant a personnaliser leur processus de transition (Skouge, Kelly, Roberts, Leake et
Stodden, 2007). Les moyens de communication se sont beaucoup développés au cours des
dernieres années, ils sont plus simples a utiliser, et les éléves sont souvent a l'aise avec les
nouvelles technologies (ex. : utilisation de Facetime pour entretenir leurs liens amicaux) (Julien-
Gauthier, Martin-Roy, et al., 2016). Il est donc important de s’appuyer sur les applications qui
peuvent se révéler utiles pour faciliter I'insertion professionnelle (ex. : apprendre a utiliser un
itinéraire pour se rendre au travail sur son téléphone intelligent).

4.4 Collaborer avec I’éléve, sa famille et les partenaires sectoriels et intersectoriels

La collaboration entre les différents acteurs qui offrent du soutien a I’éléve ayant des incapacités
intellectuelles et sa famille lors de la transition de I'école a la vie active est fondamentale.
Toutefois, la conception du processus de transition peut différer selon les collaborateurs en
fonction de leur personnalité, leurs valeurs et celles pronées par leur établissement ou organisme,
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leur formation, leur expérience de travail ou I'exercice d’un réle particulier aupres de I'éléve, sa
famille ou d’autres acteurs. La vision de participants a un groupe d’expérimentation de la
transition d’une jeune adulte ayant des incapacités intellectuelles a d’ailleurs confirmé la diversité
de points de vue au sujet de cette étape de vie (Julien-Gauthier, Ruel, et al., 2016). Les visions de

différents acteurs sont détaillées dans les paragraphes qui suivent.

Pour un jeune adulte, la transition de I'école a la vie active signifie « une perte ». La
perspective de perdre ses amis et les membres du personnel du milieu scolaire a qui il était
attaché est vécue négativement et I'attriste. Cette conception de perte ou d’inquiétude est
confirmée par les résultats d’'une étude auprés de seize jeunes adultes ayant des incapacités
intellectuelles, dont la scolarisation était terminée depuis environ un an, et qui témoignent de
leurs difficultés a quitter le milieu scolaire dans lequel ils évoluaient depuis sept a neuf ans (Julien-
Gauthier, Martin-Roy, et al., 2016). La représentation de la transition varie selon les acteurs
comme l'illustrent les extraits de verbatim suivants :

Pour la mére d’une jeune adulte, la transition représente « une nouvelle
adaptation, « ce sont toujours des adaptations, aux cing, six ans... Nous n’aurons
plus les services qu’on avait avant, mais a chaque fois, on a réussi a passer au
travers et a s’adapter... »

L'éducatrice spécialisée qui leur offre des services de réadaptation mentionne que
« la transition, c’est un gros changement, aprés I’école c’est le travail et beaucoup
d’apprentissages... On ne saisit pas toujours bien I'ampleur du changement pour la
personne ni elle la plupart du temps ».

La jeune adulte et sa mere regoivent du soutien d’une travailleuse sociale d’un
Centre de santé et de services sociaux, d’aprés qui « la transition c’est une étape
de vie, c’est une réorganisation du systeme familial au complet. C’est une grosse
étape de vie avec des choix a faire, ¢ca touche beaucoup de gens autour d’elle ».

Pour I'enseignante, « la transition c’est un parcours vers la valorisation... Des éléves
qui du cété académique n’atteignent jamais les cotes de réussite sont super bons
dans les stages de travail. lls se découvrent a ce moment-la et il faut absolument
qu’il y ait une ouverture pour eux... »

L'éducatrice spécialisée de I'école secondaire mentionne que « la transition, c’est
une continuité, un besoin de continuité dans le soutien que I’éléve recoit, parce qu’il
a encore besoin d’aide aprés la fin de I’école pour s’adapter a sa nouvelle réalité. »

La conseillere pédagogique de la commission scolaire indique que « la transition,
c’est la mobilisation, parce que cette période demande a beaucoup de personnes
autour de I’éléve de se mobiliser chacune dans son réle. »
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Finalement, la personne-ressource régionale aupres des éleves ayant des
incapacités intellectuelles exprime que « la transition c’est un passage, un entre-
deux. Je m’en vais vers, je suis en mouvement, ¢a fait que je suis en déséquilibre,
mais, j’ai le droit de retourner en arriere pour aller chercher ma sécurité, le cadre de
I’école. »

La vision de ces collaboratrices fait ressortir leur conception de la transition qui regroupe
des aspects différents faisant partie intégrante du méme enjeu (le processus de transition) et
contribuant chacune a la réussite de cette étape de vie. Chaque intervenante a une vision
personnelle et relativement complémentaire a celles de ses collégues, témoignant de toute la
complexité du processus de transition de I'école a la vie active. Ce processus fait appel a de
nombreux acteurs, tel que mentionnés, auxquels peuvent s’ajouter des membres d’une famille
substitut pour certains jeunes adultes, des conseillers d’organismes d’aide a I'emploi, des
employeurs, des colleégues de travail, des amis ou des membres de leur collectivité qui leur offrent
différents types de soutien, etc.

La nécessité pour les éléves d’accéder a un travail productif dans leur collectivité aprés la
scolarisation, I'identification avec I'éléve des avenues possibles pour I'avenir et le besoin de
mobiliser les différents acteurs pour assurer la réussite de la transition sont tous des éléments
importants qui font appel a la concertation et la collaboration entre différents acteurs scolaires,
sociaux et communautaires. Ainsi, le départ du milieu scolaire peut étre difficile pour les jeunes
adultes ayant des incapacités intellectuelles et doit étre préparé, notamment sur le plan émotif.

La collaboration est essentielle dans le domaine du loisir. La participation a des loisirs
permet aux éléves de se connaitre, de s’épanouir et de s’engager dans de nouvelles activités. A
cet effet, les loisirs les ameénent a vivre des expériences en dehors de leur cercle familial, a
développer des liens d’amitié et a découvrir différents intéréts qui leur sont propres. Les résultats
de I'étude de Tétreault et al. (2012) suggerent d’accroitre la collaboration des intervenants
scolaires, sociaux et communautaires (dont les familles) pour mettre en place des structures
d’accompagnement pour les adolescents, leur permettant de réaliser des activités dans un cadre
adapté, s’il y a lieu. Il peut s’agir d’'un accompagnement pour faciliter la participation a des loisirs
courants, ou encore a des activités plus restreintes visant une clientele tres ciblée. En fait, il
importe que tous aient la possibilité de s’adonner a des loisirs qui correspondent a leurs
aspirations et a leur potentiel (Tétreault et al., 2012).

Pour les familles, 'adaptation a la fin de la scolarisation comprend un besoin de soutien
pour que I'éleve ait accés a des activités qui I'intéressent dans sa communauté et que ses parents
puissent poursuivre leurs activités professionnelles. Les résultats de I'étude québécoise de Picard
(2012) révelent que seulement 51 % des adultes ayant des incapacités intellectuelles agés de 22
ans et plus sont en emploi, en stage ou en atelier de travail, donc que pres de la moitié d’entre
eux n‘ont pas d’occupation réelle a la fin de la scolarisation. La collaboration entre le milieu
scolaire et les services de réadaptation, de soutien a I'emploi ou les organismes communautaires
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est nécessaire pour les informer au sujet des services disponibles et leur faciliter I'acceés a du
soutien apres la scolarisation.

Dans le domaine de la santé et des services sociaux, les intervenants des centres de
réadaptation peuvent accompagner les jeunes adultes ayant des incapacités intellectuelles dans
leurs apprentissages dans la réalisation de stages de travail individuels ou de groupe. Lorsque
ceux-ci fréquentent le milieu scolaire et par la suite, ils peuvent leur offrir des services
d’apprentissage pour 'utilisation des ressources communautaires, la vie en appartement, etc. La
collaboration entre les centres de réadaptation et leurs partenaires sectoriels et intersectoriels
permet aussi d’accompagner les éléves dans le développement de leurs compétences et de leur
faciliter I'accés aux services d’aide a I'emploi (ex. : Service externe de main-d’ceuvre [SEMO],
Emploi-Québec). Les résultats de I'étude de Tétreault et al. (2010) suggerent d’augmenter la
présence des intervenants de la santé et des services sociaux a I'école, car il s’agit du principal

milieu de vie des éleves, aprées leur famille. De plus, les intervenants de services de réadaptation
connaissent bien les éleves et leur famille, et ils possédent des informations précieuses pour les
accompagner dans leur trajectoire. Quant aux intervenants scolaires, le fait qu’ils cotoient les
éleves six heures par jour en fait des partenaires privilégiés de leur formation scolaire et

professionnelle.

Dans la période de transition de I'école a la vie active, I'organisation de rencontres (ou
groupes d’entraide) avec les éléves en période de transition permettrait de discuter de leurs
trajectoires et soutenir leur motivation; ces activités pourraient avoir lieu a I’école et étre animées
par un intervenant de I'école et un intervenant du centre de réadaptation (St-Georges, Julien-
Gauthier, Gascon et Letscher, 2018). Les rencontres favoriseraient également la consolidation des
liens entre les éléves et le maintien de relations amicales apreés la scolarisation.

La concertation est aussi un élément important lorsque les éleves fréquentent le milieu
scolaire; la nécessité de mettre en place les conditions pour favoriser la concertation est soulignée
par Tétreault et al. (2010). Ces auteurs suggérent d’allouer du temps et des locaux aux
intervenants pour qu’ils se rencontrent, d’attribuer des ressources humaines provenant des
réseaux scolaires et de réadaptation, dont le mandat sera le développement de services
communs, d’harmoniser et de clarifier les pratiques des deux réseaux en matiere de
consentement, de confidentialité et de protection des renseignements personnels, de planifier
les rencontres avec les parents en tenant compte de leur disponibilité, etc.

La réussite de la transition de I’école a la vie active est largement tributaire des liens de
collaborations entre les différents partenaires sectoriels et intersectoriels, dont les éleves et leur
famille. Il faut également souligner que le processus de transition est une démarche itérative, les
collaborations entre les acteurs s’établissant selon les aspirations des jeunes adultes, leurs
besoins et les ressources disponibles dans leur environnement. Les collaborations entre les
acteurs évoluent selon la trajectoire des jeunes adultes, se transforment et s’ajustent au fil du
temps pour leur offrir le soutien dont ils ont besoin pour s’épanouir dans leur collectivité.
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5. Conclusion

Ce chapitre avait pour objectifs de décrire la participation sociale des éléves ayant des incapacités
intellectuelles ainsi que les principaux défis rencontrés lors de la transition de I'école a la vie
active. Des stratégies d’intervention éprouvées ont été proposées afin d’aider ces éleves a
surmonter les obstacles rencontrés dans leur parcours et renforcer leur résilience naturelle.

La résilience des éléeves ayant des incapacités intellectuelles consiste a présenter le meilleur
développement possible face aux adversités rencontrées dans le processus de transition vers la
vie active, afin de viser le bien-étre et une participation sociale optimale (Jourdan-lonescu et
Julien-Gauthier, 2011). Les stratégies d’intervention proposées permettent un véritable
accompagnement de |'éleve et de son entourage pour I'identification et I'atteinte de ses objectifs
personnels et professionnels.

Ces résultats appuient le renouvellement des pratiques de formation au travail et de
soutien a l'insertion socioprofessionnelle des éléves ayant des incapacités intellectuelles, des
pratiques davantage axées sur leur participation sociale et leur épanouissement dans sa
collectivité. Pour ces éléves, la transition de I’école a la vie active ne se termine pas avec la fin de
la scolarisation. Dans cette démarche itérative, ils ont besoin de poursuivre et de consolider leurs
apprentissages, et I'aide qui leur est offerte doit s’inscrire dans une continuité. Ces éléves ont des
capacités et des réves et, avec un soutien approprié, ils seront en mesure de réaliser leurs
aspirations et d’exercer leur réle de citoyens a part entiére.

Cette étude a des limites; ainsi, les pratiques proposées sont issues de résultats de
recherches qui portent sur la formation des éléves ayant des incapacités intellectuelles lors de la
transition de I'école a la vie active. D’autres études sont nécessaires pour identifier les éléments
qui favorisent leur accés au travail et a des activités valorisantes dans leur collectivité, dans le
contexte actuel des réseaux scolaires, de réadaptation et communautaires. Elles permettront
d’orienter le développement de pratiques novatrices'® pour améliorer la formation qui est offerte
a ces éléves et contribuer a la réussite de la transition vers la vie active. A titre d’exemple,
I’'organisme Laura Lémerveil*® a mis en place des classes d’éducation aux adultes afin d’offrir aux
éleves polyhandicapés ou avec des incapacités séveres une formation leur permettant d’intégrer
des activités de travail valorisantes dans leur collectivité.

L’acces a une vie active apreés la scolarisation souleve I'enjeu de la continuité dans le soutien
a offrir et des ponts a établir entre les personnes, leur famille, les milieux scolaires ou de
réadaptation, les organismes d’aide a I'emploi, les structures sociales, municipales,
gouvernementales, etc. Face aux difficultés récurrentes sur le plan de I'accés a une vie active pour

15 Des pratiques novatrices sont des pratiques qui répondent plus adéquatement et plus durablement que
les solutions existantes a une problématique sociale. Elles produisent un bénéfice mesurable pour la
collectivité et leur portée est transformatrice et systématique (http://www.rgis.org/innovation-sociale/).
16 http://www.lauralemerveil.ca
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ces personnes (Julien-Gauthier, Martin-Roy, et al., 2016; Morin et al., 2016; Picard, 2012; St-
Georges, 2017), il appert que d’autres travaux sont nécessaires pour étudier les processus de
transition de ces éleves afin de favoriser davantage les meilleures pratiques de soutien a la
participation sociale.
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Conclusion

Cet ouvrage collectif regroupe des résultats de recherches au sujet de la participation sociale des
enfants, adolescents ou jeunes adultes ayant des incapacités. Il est issu de travaux d’une journée
d’échange entre partenaires et d’études visant a mieux comprendre et accompagner ces jeunes
dans leur parcours. Ceux-ci ont besoin de soutien pour se développer, apprendre et s’épanouir
dans leur collectivité et ainsi accéder a une participation sociale optimale.

Selon les intervenants en réadaptation, la participation sociale des enfants/adolescents
ayant des incapacités comprend I'exercice de roles sociaux valorisés dans leur communauté et la
participation aux mémes activités que leurs pairs sans incapacité (ex. fréquenter un service de
garde, aller a I’école dans son quartier, avoir des loisirs qui I'intéressent), en fonction de leur age
et de leur culture. Chez les parents et les intervenants auprés de ces jeunes, la nécessité de
bonifier les ressources matérielles, financieres et environnementales pour les soutenir fait
consensus, de méme que la création d’'une réelle collaboration intersectorielle entre les
intervenants des milieux de vie dans lesquels ils évoluent.

Ainsi les jeunes sourds « oralistes », qui ont a composer avec des particularités sur le plan
de la communication, aspirent a une meilleure qualité d’intégration sociale lors de leurs études
secondaires. Quant aux jeunes adultes ayant une déficience intellectuelle, I'accés a une vie active
aprées la scolarisation nécessite un accompagnement individualisé pour acquérir les habiletés
nécessaires a la réalisation de leurs aspirations. Les jeunes adultes présentant un trouble
développemental du langage vivent des difficultés langagieres et scolaires qui ont un impact sur
le développement de leur autonomie, comprenant leurs relations amicales et I'accés a un emploi
aprés la scolarisation. Pour I'ensemble de ces adolescents/jeunes adultes, I'importance d’une
offre de services qui identifie clairement leurs besoins et cible des objectifs ajustés a ces besoins
est soulignée.

Les résultats de ces études militent en faveur d’un renouvellement des services qui sont
offerts aux enfants, adolescents ou jeunes adultes ayant des incapacités, des services
d’accompagnement qui soient le plus possible offerts dans les milieux de vie des jeunes. Au cours
des prochaines années, I’équipe de recherche « Communauté axée sur la participation sociale des
enfants et des adolescents ayant des incapacités poursuivra ses travaux en partenariat avec les
jeunes et leur famille dans les milieux scolaires et communautaires. Ainsi des travaux visant
I’évaluation de I'efficacité d’'un programme implanté en contexte scolaire pour améliorer les
habiletés de communication et les habiletés sociales d’adolescents ayant un trouble
développemental du langage sont en cours (Desmarais et al., 2017-2022). Une recherche visant
I'amélioration des activités d’insertion socioprofessionnelle offertes aux personnes qui
présentent des incapacités séveres (polyhandicap, trouble du spectre de I'autisme de niveau 3 ou
déficience intellectuelle sévére a profonde) (Julien-Gauthier et al., 2018-2020) est réalisée en
partenariat avec un organisme communautaire. Une autre recherche étudie I'implantation d’une
formation en ligne pour développer les habiletés de communication des enfants fréquentant des
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services de loisirs, formation a I'intention des intervenants en loisirs, consolidée par des séances
de coaching (Desmarais et al., 2018-2019). Ces quelques exemples témoignent d’activités de
recherche participative, réalisées dans les milieux de vie des enfants ou des adolescents ayant des
incapacités, qui visent 'amélioration du soutien qui leur est offert pour qu’ils aient accés a une
participation sociale optimale.
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