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avions pu solliciter un plus grand nombre de parents de fagon plus personnalisée, le nombre
de parents intéressés aurait sans doute été plus grand.

Sur un total de 48 familles ayant manifesté de I’ intérét pour I’un ou I"autre des
groupes, seules 39 d’entre elles avaient la possibilité de participer selon les contraintes de
I’horaire et de la localisation des rencontres offertes. Sur ce nombre, dix familles se sont
finalement désistées et ne se sont pas présentées a la premiére rencontre. Finalement, huit
parents n’ont pas pu étre retenus pour les analyses soit parce qu’ils ont abandonné en cours
de route (six parents provenant de quatre familles) ou parce qu’ils ont participé a seulement
cing ou six des dix rencontres (deux parents provenant de deux familles) (Appendice Q.11).

Bien que la désignation aléatoire des sujets entre le groupe expérimental et le groupe
controle (devis expérimental) soit la procédure la plus souhaitable sur le plan méthodologique
(Mercier et Gagnon, 1998), celle-ci paraissait trés difficilement réalisable en pratique. 11 a
donc été décidé pour cette étude de permettre aux participants de choisir le groupe auquel ils
souhaitaient participer. Cette décision reposait sur deux préoccupations principales. Tout
d’abord, comment obliger un parent qui souhaiterait recevoir de I’information, mais qui
n’apprécie pas du tout parler de ses émotions, a participer a un groupe d’échanges ? De la
méme fagon, comment obliger un parent qui connait bien les services a assister a dix séances
d’information, alors qu’il aurait, pour sa part, préféré échanger avec d’autres parents ? En ce
sens, en plus d’étre questionnable au plan éthique, le fait d’obliger une attribution aléatoire
aurait été contraire au but initial du projet, soit de répondre aux besoins des parents. Ainsi,
une attribution obligée aurait sans doute provoqué un fort taux de mortalité expérimentale. Le
désir réel d’adhésion au groupe constitue d’ailleurs I’une des conditions indispensables a |a
participation efficace des membres (Pharand et C.A.P. Santé Outaouais, 1997). De plus, le
fait d’imposer une modalité d’intervention aux parents nous semblait bien éloigné du
contexte réel de distribution de services ou les parents sont libres de choisir les interventions
qui correspondent a leurs besoins et leur réalité.

Evidemment, cette méthode a eu comme conséquence que le nombre de participants
n’est pas équivalent d’un groupe a I’autre, avec vingt-cinq participants retenus pour les
analyses au groupe expérimental et seulement cinq participants au groupe controle. Cette
non-équivalence combinée au petit échantillon a pu limiter la puissance des analyses

effectuées. Toutefois, la grande différence dans le nombre de participants aux deux groupes
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constitue, en soi, un résultat intéressant. Il apparait clairement que les parents d’adolescents
présentant une déficience intellectuelle ont un intérét réel a obtenir de I’ information
pertinente a cette période de vie et qu’une telle initiative pourrait avoir une grande popularité
aupres de cette clientele.

On observe également une différence majeure quant au taux de participation a la
premiere rencontre des deux groupes. Alors que 83 % des parents s’€tant inscrits au groupe
d’information ont effectivement pris part a la premiére rencontre, seulement 50 % des
familles inscrites au groupe d’entraide étaient présentes (Appendice Q.14). Un tel écart nous
suggere une différence quant au profil des participants aux deux groupes, les parents ayant
opté pour le groupe d’information étant possiblement plus motivés et plus engagés dans la
démarche. D’ailleurs, certains parents ont affirmé, lors de la sollicitation téléphonique,
choisir le groupe d’entraide puisque celui-ci demandait moins d’implication, a savoir cing
rencontres bimensuelles, plutdt que dix rencontres hebdomadaires.

Le taux d’abandon était quant & lui de 23 % (8 personnes sur 35 ayant participé a au
moins une rencontre) pour le groupe d’information, contre 29 % (2 personnes sur 7) pour le
groupe d’entraide (Appendices Q.11 et Q.12). [l est toutefois & noter que 50 % des gens ayant
abandonné le groupe d’information étaient des hommes dont la conjointe a poursuivi sa
participation jusqu’a la fin des rencontres. Ces péres continuaient donc, par I’entremise de
leur conjointe, a bénéficier des informations transmises lors des rencontres. L.’abandon de ces
péres était d’ailleurs expliqué dans deux des cas par des contraintes liées a leur emploi et a un
conflit d’horaire pour un troisiéme pére. Sinon, deux couples ont abandonné (un dans chaque
groupe) parce qu’ils percevaient que la situation de leur enfant était bien trop différente de
celles des autres familles. Ce constat est cohérent avec Luke, Roberts et Rappaport (1993),
selon qui les individus ayant des caractéristiques similaires aux autres membres du groupe
ont davantage tendance a continuer les rencontres. Aussi, deux autres personnes ont participé
a seulement cinq et six des dix rencontres (n’atteignant pas le critere de participation minimal
de 70 %), nous empéchant de conserver leurs résultats pour les analyses. Ces parents n’ont
d’ailleurs pas rempli les questionnaires en post-test. Il est possible que certains des abandons,
dans I’un ou "autre des groupes, soient justement liés au grand nombre de questionnaires que

les parents devaient remplir. La passation des questionnaires était tres lourde pour plusieurs,
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qui s’en sont d’ailleurs plaints a la premiére rencontre. De plus, certains parents ont pu étre
dégus de ne pas recevoir de soutien immédiatement, dés la premiere rencontre.

Le fait que le programme de soutien ait été animé par la chercheure principale peut
soulever certaines inquiétudes sur le plan méthodologique. Etant consciente des biais
possibles, plusieurs précautions ont ét€ prises : supervisions fréquentes auprés d’une
psychologue-chercheure, procédures et contenus tres structurés, tenue d’un journal de bord,
enregistrements audios de toutes les rencontres et vérifications aléatoires du contenu par une
assistante de recherche.

De plus, le questionnaire d’enquéte ainsi que les instruments de satisfaction
hebdomadaire et finale, bien que basés sur des outils existants, en €taient a leur premiére
utilisation. [Is étaient, en revanche, spécifiquement adaptés aux objectifs de la présente étude.

Les familles qui participent a des programmes d’intervention ou d’entraide sont
souvent plus motivées que celles qui ne participent pas. Ce ne sont pas nécessairement les
familles qui en ont le plus besoin (Dryfoos, 1990). Ainsi, les participants ont probablement
un profil différent des non-participants. A cause de ces différentes limites, il nous est
impossible de généraliser les résultats a toutes les familles d’adolescents présentant une
déficience intellectuelle.

Finalement, il est possible que certains changements ou bénéfices pergus par les
familles soient attribuables a des facteurs extérieurs au programme lui-méme, comme par
exemple le simple fait d’étre en contact avec d’autres parents. D’ailleurs, indépendamment
du contenu du programme de soutien, il y a I’effet de soutien d’une aide nouvelle apportée
aux parents. Le simple fait d’avoir acceés a un soutien nouveau peut apporter des effets

positifs.

4.3 Recherches futures

Il serait tout d’abord souhaitable d’étendre I’enquéte sur I’utilisation de services et les
besoins des parents aupres de la population québécoise anglophone qui, possiblement,
pourrait avoir un profil différent de la population francophone. Pour cela, il faudrait tout

d’abord traduire et valider la version anglophone du questionnaire d’enquéte.
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Le programme pourrait ensuite étre reproduit auprés d’un plus grand échantillon,
avec une relance suite au programme, afin de mieux cerner les effets de la participation au
programme et de pouvoir réaliser une évaluation de programme plus approfondie. S’il est
jugé efficace, il serait alors souhaitable, dans I’optique de rendre le programme de soutien
disponible au plus grand nombre de parents possible, de développer une version anglophone
de ce programme.

11 serait également opportun, dans le cadre d’une étude future, de réaliser une telle
enquéte aupres de la clientéle présentant un trouble envahissant du développement. Cette
cueillette de données nous permettrait d’évaluer les similarités et les différences des besoins
afin de voir la pertinence d’utiliser un tel questionnaire avec eux et d’appliquer ce type de
programme de soutien.

Afin d’augmenter I’utilité du programme aupres des parents, ceux-ci nous ont donné
quelques suggestions de modifications a y apporter. Tout d’abord, les parents sont nombreux
a demander a ce qu’un tel programme soit offert beaucoup plus précocement aux parents,
plutdt que d’attendre a ’adolescence. En effet, plusieurs parents se sont dits frustrés
d’apprendre si tardivement I’existence de soutiens qui auraient pu leur étre utiles depuis
plusieurs années. Plut6t que d’offrir ce méme programme a un age plus jeune, au risque que
le contenu soit alors moins pertinent, il serait sans doute préférable de créer un programme
spécifiquement pour les parents d’enfants plus jeunes. D’ailleurs, nous disposons des données
nécessaires a cette création grace a I’enquéte. Aussi, plus de temps pourrait €tre prévu pour
permettre les échanges entre les parents, tel que demandé€ par ceux-ci. Plus de temps pourrait
également €tre prévu pour permettre aux parents de poser leurs questions, car certains ont
affirmé demeurer avec des questions non répondues. Deux options sont alors envisageables :
soit augmenter le nombre de séances ou diminuer le nombre de sujets abordés par rencontre.
Lorsque questionnés a ce sujet, plus d’un tiers des parents (36%) étaient favorables a
augmenter le nombre de rencontres (Appendice Q.8).

11 pourrait étre pertinent, lors d’une diffusion future du programme d’information ou
du groupe d’entraide, de prévoir deux animateurs. En effet, la coanimation comporte
plusieurs avantages. La présence d’un coanimateur peut étre utile si I’un des participants se
retrouve en situation de crise ou de difficulté importante, par exemple dans le cas ou un

participant exprimerait des idéations suicidaires ou deviendrait agressif. Il est alors possible
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pour I’un des animateurs de se retirer du groupe pour intervenir auprés de ce parent, tout en
permettant au groupe de poursuivre la rencontre. Aussi, la coanimation permet aux
animateurs de faire ensemble un retour sur les rencontres a la fin de celles-ci afin de déceler
et de régler divers problémes dans le groupe. Finalement, la présence de deux animateurs
favorise une plus grande fidélité aux objectifs et moyens initialement prévus (Ernoult et
Davous, 2001; Miller, 1998; Pharand et C.A.P. Santé Outaouais, 1997). Toutefois, la
présence de deux animateurs n’est pas souhaitable lorsque les groupes sont petits, puisque les
participants peuvent alors ressentir un déséquilibre, les animateurs prenant alors une trop
grande place (Miller, 1998). Questionnés a ce propos, peu de parents étaient en accord avec la
proposition d’avoir deux animateurs en tout temps (Appendice Q.8).

Dans le cadre de ce projet, différents choix ont été faits quant aux modalités
d’intervention utilisées. Toutefois, d’autres modalités d’intervention pourraient étre utilisées,
qui mériteraient d’étre évaluées. Ainsi, certains parents ont mentionné le désir d’avoir acces a
des rencontres d’information « a la carte », ou le parent pourrait assister uniquement aux
rencontres qui I’intéressent le plus, plutdt que de participer a I’intégralité du programme.
Pourtant, cette option s’est révélée peu populaire aupres des participants, avec 20% d’accord
chez les participants au groupe d’information (Appendice Q.8). Aussi, considérant que les
parents de personnes présentant une déficience intellectuelle ont souvent un horaire trés
chargé et peu de disponibilités, il pourrait également étre profitable de tester une version plus
courte du programme. Encore la, cette option était appuyée par seulement 12 % des
participants (Appendice Q.8).

Aussi, dans le futur, il serait souhaitable de développer d’autres versions du
programme de soutien, s’adressant 4 d’autres catégories d’4ge, comme les parents de jeunes
enfants ou les parents d’adultes. De méme, le programme pourrait étre adapté pour
correspondre aux parents de personnes présentant une déficience intellectuelle sévére ou avec
des troubles associés importants.

L’approche consistant a sonder les besoins pour ensuite créer une intervention sur
mesure pourrait aussi étre utilisée aupreés d’autres types de clienteles, comme par exemple les
familles de personnes souffrant d’un trouble de santé mentale ou d’un handicap physique.

D’autres modalités d’intervention pourraient étre évaluées. En considérant le

contexte social actuel ou les ressources manquent, il est pertinent de viser a développer des
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interventions peu onéreuses et faciles d’implantation. L’enquéte provinciale et le recueil créé
pour le programme de soutien dans le cadre de cette étude pourraient étre trés utiles a cette
fin. Par exemple, un site Internet destiné aux parents, regroupant de I’information en lien
avec les besoins les plus fréquemment exprimés par les parents lors de I’enquéte, pourrait étre
offert. Toutefois, cette option n’est pas sans faille. En effet, bien que ’acces a I’information
soit facilité par Internet, cela ne garantit pas une interprétation juste des informations
(Conseil de la famille et de I’enfance, 2007), contrairement & une information transmise et
expliquée de vive voix, de fagon interactive.

Nombreux sont les parents qui ont, lors de I’enquéte et du programme de soutien,
déploré le fait que I’information circule mal et qu’ils apprennent, souvent trop tard,
’existence d’un soutien qui aurait pu les aider. L’information, lorsqu’elle est transmise, est
souvent donnée par sujet isolé, au compte-goutte. Les parents mentionnent les nombreux
efforts nécessaires pour obtenir I”information. Par le fait méme, plusieurs expriment leur
découragement face aux démarches et procédures (Conseil de la famille et de I’enfance,
2007).

Plusieurs parents demandent une source d’information qui serait centrale, ol toute
I’information pertinente pourrait étre obtenue facilement. Un site Internet rassemblant
’information serait une autre option envisageable. Les sites Service Québec et Service
Canada, qui réunissent les informations sur les services offerts par le gouvernement
provincial et fédéral aux familles d’une personne handicapée constituent une belle initiative
en ce sens. Toutefois, puisque ces sites ne présentent que les soutiens gouvernementaux,
plusieurs informations utiles sont manquantes. Le programme de soutien constituait un tel
effort de rassembler les informations utiles sous un format accessible. 1l pourrait étre un

soutien pertinent a offrir aux parents d’enfants présentant une déficience intellectuelle.
4.4 Conclusion
L’importance du réle du parent dans la vie des personnes présentant une déficience

intellectuelle est indéniable. Pour ces personnes, qui vivent au quotidien avec certaines

limitations, la stimulation, ’encadrement et le soutien des parents est indispensable. Afin que
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les parents puissent s’adapter a I’exigence de la situation et ainsi accompagner leur enfant, il
importe de les soutenir adéquatement.

Cette étude nous donne des tendances générales sur I’utilisation des services par les
familles, le niveau d’aide pergue en lien avec ces services et les besoins des parents, selon
différentes variables dont I’dge ou le niveau de déficience intellectuelle. Toutefois, il importe
de garder en téte que ce portrait ne s’applique pas a tous et de tenir compte de la réalité de
chaque famiile.

[ n’est pas toujours aisé€ pour les parents d’une personne présentant une déficience
intellectuelle de demander de I’aide. L obtention de services formels nécessite beaucoup de
temps et d’efforts et les ratées sont nombreuses (AQIS, 2000; Conseil de la famille et de
I’enfance, 2007). De plus, les parents hésitent souvent a demander I’aide de leurs proches,
malgré que ce soutien puisse étre trés aidant, car plusieurs croient que cette demande d’aide
équivaudrait a se délester d’une responsabilité qui est la leur (Guay et Thibodeau, 2002).
Selon ces auteurs, les parents choisiraient également de ne pas demander I’aide de leur
entourage par crainte que le fait de laisser quelqu’un entrer dans leur vie vienne perturber leur
équilibre familial difficilement acquis. Le soutien re¢u comporte en effet une certaine part de
« menace » pour celui qui le demande : honte, malaise ou sentiment de dette ressenti face a
I’aidant, atteinte a I’estime de soi, sentiment de compétence affaibli du fait de ne pas pouvoir
maitriser seul la situation, etc. (Devault et Fréchette, 2002). Selon ces auteurs, la maniére
dont le soutien est offert peut grandement influencer le degré de malaise ressenti. Ainsi,
toujours selon Devault et Fréchette (2002) il importe de favoriser I’aide qui supporte la prise
de pouvoir (I’empowerment) de la personne plutét que d’augmenter son sentiment de
dépendance et de vulnérabilité.

Le programme de soutien permet, en plus de rassembler I”information pertinente aux
besoins et intéréts des parents, de supporter cette prise de pouvoir par le parent. En effet, le
programme fournit conseils, outils et informations que le parent peut utiliser, a sa guise, au
moment et de la maniére dont il le souhaite. Ainsi, le parent peut parvenir 2 améliorer sa

situation et vivre une expérience parentale plus positive.
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ENQUETE SUR LES BESOINS DES PARENTS DE PERSONNES
PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Monsieur (Madame)

Les parents agissent de plus en plus & titre d’aidants naturels pour leur enfant
présentant une déficience intellectuelle. Afin que cette prise en charge soit positive, cela
suppose de bons services de soutien et d’information aux parents. Toutefois, ces services ne

sont pas toujours disponibles et certains besoins demeurent insatisfaits.

La présente enquéte vise a obtenir un portrait global des services recus et des besoins
des parents québécois de personnes présentant une déficience intellectuelle. La cueillette de
ces informations permettra ensuite la création d’un programme d’intervention élaboré sur

mesure a partir des besoins identifiés par des centaines de parents québécois.

Si vous consentez a4 ce  que le centre de réadaptation

prenne part a ce projet, il vous sera demandé de

sélectionner sur la base d’un critére aléatoire (familles dont le nom commence par la lettre
et ainsi de suite) approximativement 25% des familles biologiques recevant des
services de votre établissement. Finalement, il vous sera demandé de faire parvenir a ces
familles une enveloppe préaffranchie. De cette fagon, la chercheure principale ne connaitra
ni I’identité ni les coordonnées des personnes sollicitées. Le tout devrait vous nécessiter

environ 30 minutes.

Dans cet envoi, les parents recevront une lettre expliquant le projet, trois fiches de
renseignements signalétiques (mére, pére et enfant) ainsi qu’un questionnaire sur les services
et les besoins. Le questionnaire pourra étre rempli par la mere, le pére ou par les deux parents

conjointement. Environ 45 minutes seront nécessaires pour remplir ces documents.
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La collaboration des parents est entierement volontaire. Les participants auront le
droit de se retirer de la recherche a tout moment sans conséquence négative et sans aucune

Jjustification de leur part.

Il vous est assuré que toutes les informations recueillies demeureront strictement
confidentielles. Ces informations seront conservées pour une durée maximale de cinq ans
dans un local de 'université et seront ensuite détruites. 1l est possible que les données de
cette étude puissent mener & la publication d’articles scientifiques ou a la présentation
d’exposés oraux, toutefois aucun nom ne sera mentionné. Si vous le désirez, il vous sera

possible d’obtenir fes résultats globaux de cette étude.

Votre collaboration a ce projet est €galement entiérement volontaire et vous
permettra de contribuer a I'avancement des connaissances sur les besoins et sur I’intervention

aupres des parents d’une personne présentant une déficience intellectuelle.

Isabelle Picard, étudiante au doctorat en psychologie de I’Université du Québec a
Montréal, sous la supervision de madame Diane Morin, Ph.D. réalisera ce projet dans le
cadre de sa theése doctorale en psychologie. Vous pouvez obtenir davantage d’information
concernant ce projet en communiquant avec la chercheure principale, [sabelle Picard, au 514-
987-3000 poste 3630, ou par courriel picard.isabelle.2@courrier.ugam.ca. Si vous avez des
questions touchant les responsabilités des chercheurs ou encore si vous souhaitez formuler

une plainte, vous pouvez contacter Dre Diane Morin au 514-987-3000, poste 4924.

Cordialement,

[sabelle Picard Diane Morin
Etudiante au doctorat en psychologie  Professeure-chercheure, département de psychologie
Université du Québec a Montréal Université du Québec a Montréal
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ENQUETE SUR LES BESOINS DES PARENTS D’UNE PERSONNE
PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Chers parents,

Les parents agissent de plus en plus a titre d’aidants naturels pour leur enfant
présentant une déficience intellectuelle. Afin que cette prise en charge soit positive, cela
suppose de bons services de soutien et d’information aux parents. Toutefois, ces services ne

sont pas toujours disponibles et plusieurs besoins demeurent insatisfaits.

La présente enquéte vise a obtenir un portrait global des besoins des parents québécois
d’une personne présentant une déficience intellectuelle. Ces informations sont primordiales
au développement de services adaptés aux besoins réels des parents. D’ailleurs, cette enquéte
permettra la création d’un programme de soutien élaboré sur mesure a partir des besoins
identifiés par des centaines de parents québécois. 1l est possible que vous soyez sollicités,
dans quelques mois, pour participer a ce deuxiéme volet. Toutefois, le fait d’accepter de

remplir le questionnaire ci-joint ne vous engage absolument pas & prendre part au programme

de soutien qui en découlera.

Si vous consentez a participer a cette étude, nous vous demandons de remplir le
questionnaire (feuilles jaunes) sur vos besoins et les services que vous recevez, une fiche
d’informations générales concernant votre enfant (feuille verte), la meére (feuille mauve) et le

pére (feuille bleue). Le questionnaire peut étre rempli par la mere, le pére, ou encore les deux

parents ensemble. Nous vous demandons simplement de nous spécifier qui a rempli le

questionnaire a I’endroit prévu a cet effet. Le tout devrait nécessiter entre 30 et 40 minutes de
votre temps. Veuillez ensuite nous retourner vos documents remplis a [’aide de I’enveloppe

préadressée et préaffranchie incluse dans cet envoi.

Nous vous assurons que les informations recueillies demeureront strictement confidentielles.

UQAM

SUITE AU VERSO...
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Ces informations seront conservées sous clé pour une durée maximale de cinq ans apres
I’étude et seront ensuite détruites. Les données de cette étude permettront la publication
d’articles scientifiques et la présentation de conférences, toutefois aucun participant ne sera
identifié. Si vous le désirez, il vous sera possible d’obtenir les résultats globaux de cette étude

en contactant la chercheure principale.

Ce projet de recherche a ét¢ soumis a votre centre de réadaptation en déficience
intellectuelle XX qui, apres avoir étudi€ le projet, a accepté d’y participer. Un responsable du
centre a sélectionné au hasard plusieurs familles a qui il a fait parvenir cette enveloppe. La
chercheure principale ne connait ni I’identité ni les coordonnées des personnes sollicitées. De
plus, il vous est assuré que le personnel du centre de réadaptation en déficience

intellectuelle XX ne sera pas avis€ de votre décision de participer ou non a ce projet.

Votre collaboration est entiérement volontaire. Vous avez le droit de vous retirer de la

recherche a tout moment sans conséquence négative et sans aucune justification de votre part.

[sabelle Picard, étudiante au doctorat en psychologie de I’Université du Québec a
Montréal, sous la supervision de Dre Diane Morin, réalisera ce projet dans le cadre de sa
these doctorale en psychologie. Vous pouvez obtenir davantage d’information concernant ce
projet en communiquant avec la chercheure principale, Isabelle Picard, au 514-987-3000
poste 3630 ou par courriel picard.isabelle.2@courrier.ugam.ca Si vous avez des questions
touchant les responsabilités des chercheurs ou si vous souhaitez formuler une plainte, vous

pouvez contacter Dre Diane Morin au 514-987-3000, poste 4924.

En vous remerciant a ’avance de votre précieuse collaboration a notre projet,

Cordialement,
Isabelle Picard Diane Morin
Etudiante au doctorat en psychologie  Professeure-chercheure, département de psychologie
Université du Québec a Montréal Université du Québec a Montréal

Vous pouvez conserver cette lettre dans vos documents personnels.
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Informations sur la MERE

Veuillez cocher la (les) réponse(s) correspondant a votre situation en tant que mére biologique
(ou belle-mére) d’une personne présentant une déficience intellectuelle. Assurez-vous de bien
répondre a toutes les questions.

Tous les renseignements fournis demeureront strictement confidentiels et anonymes. Aucun lien
ne sera établi entre votre identité et vos réponses. Ces informations serviront uniquement a
mieux comprendre votre profil de besoins de soutien.

Vous étes - o Mére " o Belle-mére (conjointe du pére biologique)® o Autre :

Age -

Langue maternelle : o Frangais " 0 Anglais ® o Autre :

Origine ethnique :

o Caucasien (blanc) " o Asiatique
o Hispanique o Autochtone ©
o Africain @ o Autre :

Etes-vous née au Canada ? o Oui " o Non ©
Si non, depuis combien de temps résidez-vous au Canada ?

Quel est votre statut civil ?
o Mariée " o Veuve @
o Conjointe de fait @ a Autre :
o Séparée / divorcée

Depuis combien de temps :

Dernier niveau d’études complétées (diplome obtenu le plus avancé) :
o Etudes secondaires non complétées

o Diplome d’études secondaires (DES) @

O Attestation spécialisation professionnelle (ASP) ®
o Diplome d’études professionnelles (DEP) ¢

o Dipléme d’études collégiales (DEC) ©

o Certificat universitaire ©

o Baccalauréat "

o Maitrise ®

o Doctorat

o Autre :

Quel est votre statut d'emploi ?

o Parent 4 domicile 0 Retraitée ©
0 Travailleuse a temps plein @ o Chomage ©
0 Travailleuse a temps partiel @ o Sécurité du revenu — aide sociale
o Travailleuse saisonniére ) o Invalidité ®

o Autre : SUITE AU VERSO...
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N’oubliez pas que toutes vos informations demeureront strictement confidentielles et
aponymes.

Quel est le revenu familial annuel brut ?

o Moins de 20 000§ 0 60 000$ a 80 000$ ¥
020 000$ 4 40 000§ @ o 80 000$ & 100 000$ ©
o 40 000$ a 60 000$ a 100 000$ et plus ©

Dans quelle municipalité demeurez-vous ?

Etes-vous (ou un membre de votre famille) présentement membre d’une association ou d’une
organisation en lien avec la déficience intellectuelle de votre enfant ? (ex : AQIS-1QDI,
Association des amis de la déficience intellectuelle de la Rive-Nord, etc.)

o Ouj o Non @

Si oui, précisez laquelle (lesquelles) :

Depuis combien de temps étes-vous (ou un membre de votre famille) membre de cette (ces)
association(s) ?

En général, diriez-vous que votre état de santé (physique et psychologique) est ?
o Excellent (" o Correct

o Trés bon @ o Mauvais &

o Bon ©® o Précisez, au besoin :

A quelle fréquence avez-vous des contacts directs (en personne) avec votre enfant présentant
une déficience intellectuelle ?

o A tous les jours ")

a3 4 6 fois par semaine

o 1 a2 fois par semaine @

o Moins d’une fois par semaine
o1 3 fois par mois

o Moins d’une fois par mois

)
(6

Etes-vous la mére (belle-mére) dautres personnes présentant une incapacité, handicap ou déficience
(mis a part 'enfant présentant une déficience intellectuelle dont il est question dans ce questionnaire) ?
g Oui ¢V o Non ©

Précisez (sexe, age et handicap) :

Si vous avez plus d’un enfant présentant une déficience intellectuelle, veuillez
remplir les documents ci-joints en pensant a un seul de vos enfants.
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Informations sur le PERE

Veuillez cocher la (les) réponse(s) correspondant a votre situation en tant que pére biologique
(ou beau-pére) d’une personne présentant une déficience intellectuelle. Assurez-vous de bien
répondre a toutes les questions.

Tous les renseignements fournis demeureront strictement confidentiels et anonymes. Aucun lien
ne sera établi entre votre identité et vos réponses. Ces informations serviront uniquement a
mieux comprendre votre profil de besoins de soutien.

Vous étes - o Pére @ o Beau-pére (conjoint de la mére biologique) ) o Autre :

Age :

)

Langue maternelle : o Frangais o Anglais® o Autre :

Origine ethnique :

o Caucasien (blanc) " o Asiatique @

o Hispanique o Autochtone ©
o Africain @ o Autre :
Etes-vous né au Canada ? o Oui " o Non @

Si non, depuis combien de temps résidez-vous au Canada ?

Quel est votre statut civil ?

o Marié " o Veuf @
o Conjoint de fait @ o Autre :
o Séparé / divorcé ©)

Depuis combien de temps :

Dernier niveau d’études complétées (diplome obtenu le plus avancé) :
o Etudes secondaires non complétées (V

o Dipléme d’études secondaires (DES)

O Attestation spécialisation professionnelle (ASP) )
o Dipldme d’études professionnelles (DEP)

o Diplome d’études collégiales (DEC)

o Certificat universitaire ©

o Baccalauréat )

o Maitrise ®

o Doctorat @

o Autre :

Quel est votre statut d’emploi ?

o Parent & domicile " o Retraité
o Travailleur a temps plein a Chémage ©
o Travailleur & temps partiel o Sécurité du revenu — aide sociale 7

o Travailleur saisonnier o Invalidité ®

o Autre ; SUITE AU VERSO...
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N’oubliez pas que toutes vos informations demeureront strictement confidentielles et
anonymes.

Quel est le revenu familial annuel brut ?

o Moins de 20 000§ o 60 000$ a 80 000$
020 000$ a 40 000 @ o 80 000$ & 100 000 ©
0 40 000$ a 60 000§ © o 100 000$ et plus ©

Dans quelle municipalité demeurez-vous ?

Etes-vous (ou un membre de votre famille) présentement membre d 'une association oy d 'une
organisation en lien avec la déficience intellectuelle de votre enfant ? (ex : AQIS-IQDI,
Association des amis de la déficience intellectuelle de la Rive-Nord, etc.)

o Oui " o Non ©

Si out, précisez laquelle (lesquelles) :

Depuis combien de temps €tes-vous (ou un membre de votre famille) membre de cette (ces)
association(s) ?

En général, diriez-vous que votre état de santé (physique el psychologique) est ?
o Excellent ") o Correct @

o Trés bon @ o Mauvais ©

oBon® o Précisez, au besoin :

A quelle fréquence avez-vous des contacts directs {en personne) avec votre enfant présentant
une déficience intellectuelle ?

o A tous les jours "

03 4 6 fois par semaine )

o 1 a2 fois par semaine

0 Moins d’une fois par semaine

o 1 a3 fois par mois ¥

o Moins d’une fois par mois ©

Etes-vous le pére (beau-pére)d autres personnes présentant des incapacités, handicap ou déficience (mis
a part lenfant présentant une déficience intellectuelle dont il est question dans ce questionnaire) ?

o Oui o Non

Précisez (sexe, age et handicap) :

Si vous avez plus d’un enfant présentant une déficience intellectuelle, veuillez
remplir les documents ci-joints en pensant a un seul de vos enfants.
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Informations sur la PERSONNE AYANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

A étre rempli par la mére OU le pére

Veuillez cocher la (les) réponse(s) correspondant a la situation de votre enfant qui présente une
déficience intellectuelle. Assurez-vous de bien répondre a toutes les questions. Tous les
renseignements fournis demeureront strictement confidentiels et anonymes. Aucun lien ne sera
établi entre votre identité et vos réponses. Ces informations serviront uniquement & mieux
comprendre votre profil de besoins de soutien.

Si vous étes parent de plus d’une personne présentant une déficience intellectuelle,
cochez ici : o

Veuillez remplir la présente fiche et le questionnaire ci-joint en pensant & un seul de
vos enfants.

Sexe : o Féminin” o Masculin @
Age :

Langue maternelle : o Francgais M o Anglais® o Autre :
¢ g

Origine ethnique .
o Caucasien (blanc) (V o Asiatique ¢

o Hispanique @ o Autochtone ©
o Africain ©® O Autre :
Votre enfant est-il né au Canada? o Oui (" o Non @

Si non, depuis combien de temps réside-t-il au Canada ?

Votre enfant a-t-il recu un diagnostic officiel de déficience intellectuelle (évaluation faite par un
psychologue, un médecin, un psychiatre)
o Oui ¥ o Non @

Si oui, depuis combien de temps avez-vous recu ce diagnostic ?

Niveau de la déficience intellectuelle
o Légere (V o Sévere @ o Non-déterminé
o Moyenne @ o Profonde o Je ne sais pas ©

(%)

Troubles associés (veuillez répondre a toutes les questions) :

Trouble de la vision aNon@ o Oui " Précisez :
Trouble de I’audition aNon@ o Oui " Précisez :
Incapacité physique (limitations bras/jambes) o Non ¥ 1 Oui (" Précisez :
Mobilité réduite oNon©@ o Oui " Précisez :
Maladie physique chronique aNon@ o Oui " Précisez :
Trouble neurologique aNon@ o Oui "V Précisez :
Trouble de la communication aNon @ o Oui V Précisez
Trouble psychiatrique aNon @ o Oui " Précisez :
Traits autistiques aNon@ o Oui " Précisez :
Epilepsie aoNon @ o Oui "V Précisez :
Autre(s) :

SUITE AU VERSO...
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Fratrie de votre enfant :

o Sceur P Combien ? Age(s) ?
o Frere Combien ? Age(s) ?
o Demi-sceur © Combien ? Age(s) ?
o Demi-frere Combien ? Age(s) ?

o Enfant unique

Rang de votre enfant présentant une déficience intellectuelle dans la famille ? (ainé, cadet, deuxieme, etc.)

Lieu de résidence de votre enfant :

o Avec ses deux parents

o Avec un seul parent - Précisez : o Mére® o Pere®

o En garde partagée entre les deux parents ¢

o Avec un membre de la famille (tante, frére, grands-parents, etc.) ®)
o Ressource de type familial (RTF) ©

o Vit seul sans soutien 7

o Vit seul avec soutien ® Précisez le type de soutien :
a Foyer de groupe (15 résidents ou moins)

o Institution (plus de 15 résidents) ('¥

o Autre :

Avec combien de personnes votre enfant vit-il (la plupart du temps) ?

Votre enfant est-il étudiant ?
g Oui o Non ©
Si oui, précisez le niveau scolaire auquel il est présentement :

Quel type d’école et de classe votre enfant fréquente-t-il présentement ?
a Ecole réguliére — classe réguliére ("
o Ecole réguliere — classe spécialisée ¢
o Ecole spécialisée )

O Autre :

2)

Statut d’emploi de votre enfant :
o Emploi non rémunéré / bénévolat
o Emploi rémunéré supervisé )

o Emploi rémunéré non supervisé

M o Sans emploi ¢

0 Autre :

@ o Ne s’applique pas. Précisez :

Quel est le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du
développement (CRDITED) ou le Centre de santé et de services sociaux (CSSS) de votre enfant ?

Depuis combien de temps recevez-vous les services d’'wn CRDITED ou d’un CSSS ?

1 peut arriver que des questions soient oubliées ou des réponses soient ambigiies. Si vous acceptez que ['on
vous contacte si des clarifications sont nécessaires, veuillez indiquer votre numéro de téléphone :
( ) . Nous vous contacterons UNIQUEMENT si nous avons besoin de précisions concernant

volre questionnaire.
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ENQUETE SUR LES BESOINS DE SOUTIEN DES PARENTS
DE PERSONNES PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Veuillez lire attentivement les consignes suivantes :

1) Indiquez si vous recevez PRESENTEMENT les domaines de soutien mentionnés.
(010) NON NA*

*Cochez NA si un item est «Non Applicable» a votre situation. Par exemple, si votre enfant n’a pas de
frére ou de saeur, cochez NA a item « Soutien a ['enrichissement des relations entre les fréres et
sceurs ».

2) Sivous recevez PRESENTEMENT un soutien, précisez quel est ce soutien.**
** Un soutien peut provenir de plusieurs sources : un professionnel, un bénévole, un organisme, une
association, un ami, un membre de votre famille, un livre, un site Internet, etc. Il peut s’agir d'un
soutien formel pour lequel vous payez comme par exemple une thérapie avec un psychologue ou d'un
soutien plus informel comme les conseils et I’écoute d'un ami.

Veuillez écrire lisiblement ef éviter les abréviations.

3) Si vous recevez PRESENTEMENT un soutien, indiquez a quel point celui-ci vous est aidant
dans P’accomplissement de votre role de parent d’une personne ayant une déficience
intellectuelle.

Pas du tout aidant Moyennement aidant Trés aidant
1 2 3 4 5

4) Sivous RECEVEZ PRESENTEMENT un soutien, aimeriez-vous en recevoir davantage ?

Si vous NE RECEVEZ PAS de soutien, aimeriez-vous en recevoir ?

5) Si vous avez plus d’un enfant ayant une déficience intellectuelle, veuillez remplir le
questionnaire en pensant a un seul de vos enfants.

Voici un exemple qui vous aidera a remplir le questionnaire :

Recevez_vous SI OIJI’ SIL QUI. ce soutien M

: . PRESENTEMENT U précisez vous est-il aidant _ NON.
Domaine de soutien el ¢ o bric ¢ I PRESENTEMENT? ~ aimeriez-vous
tel soutien * ricvemen _que 1 = Pas du tout aidant recevoir un tel

est ce soutien 5 =Trés aidant soutien ?

. . s Oui gl \ Oui
Trucs et conseils pour expliquer la DI* & votre enfant Non/ Je posséde un T 4 s Non [
présentant Jui-méme une déficience NA livre a ce sujet @ NA

*L’abréviation DI est utilisée pour remplacer le terme « déficience intellectuelle » afin d’alléger le texte.

0 00000000000 000000000 OCKBBBBSIS
Votre opinion nous est trés précieuse et ce,
méme si plusieurs questions ne correspondent

as & votre situation actuelle (ex : si votre
enfant n’habite plus avec vous). SVP, répondre &
toutes les questions, en indiquant « NA » aux
questions qui ne s’appliquent pas a vous.
0 0000000000000 0060606006000080800

N’oubliez pas de répondre a toutes les questions.
Soyez assurés que vos réponses demeureront confidentielles.
Merci de votre précieuse collaboration !
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INDIQUEZ QUI A REMPLI CE QUESTIONNAIRE :
0 Mére O Pére [0 Mére et pére ensemble O Autre :

1) Soutiens li€s a votre role de PARENT d’une personne ayant une déficience intellectuelle

Recevez-vous 1 QUL préci SIOUL ce soutien SIO_UI'OE
) ] PRESENTEMENT oo PTECISEZ  vous est-il aidant _ NON,
Domaine de soutien un tel soutien »  Priévement quel  PRESENTEMENT?  aimeriez-vous
’ est ce soutien 1="Pas du tout aidant  recevoir un tel
5 = Trés aidant soutien ?
1.1) Accés & du dépannage (ressource que 1’on peut Oui Oui
contacter lors d’urgences ou lorsque le gardiennage n’a pas Non | Il 2 3 4 5 Non
JGeprévaalavance) ] N T T e NA L
(o T . Oui Oui
1.2) Répit sur une base réguliere (par exemple, gardiennage N
s 1s > on I 2 3 4 5 Non
prévu & [’avance toutes les deux fins de semaine) NA | e NA
L . 5o . T i1 g
1.3) Gardiennage ponctuel (par exemple lors de sorties) Non Il 2 3 4 35 Non
O, __.NA e T T T e NA
14) Conseils pour la gestion des émotions négatives parfois Oui Oui [
associées au role de parent d’un enfant différent (anxiété, Non 1 2 3 4 5 Non [
| culpabilité, etc.) S NAD e NAD
Oui Oui
1.5) Soutien psychologique avec un professionnel Non 12 3 4 3 Non
............................................................................................................. NA T NALL
Oui Oui T
1.6) Groupe de soutien des parents vivant la méme situation Non 1 2 3 4 5 Non [
....................................................................... _ e NALL T T e NA L
1.7 Soutien a la découverte d’aspects pouvant rendre cette Oui Oui
expérience plus positive et enrichissante (croissance Non 12 3 4 5 Non
personnelle, fierté, etc.) . N e T T T e NA T
. . R , Oui Oui
1.8) Conseils pour une meilleure utilisation de ’aide
disponible au sein du réseau social (famille, amis, voisins) e 23 453 Non
______________________________________________________________________ S e NA LI T e AL
1.9 Entrainement aux habiletés parentales et soutien aux Oui Oui [
roles parentaux (discipline, développement de I’autonomie Non | 1 2 3 4 5 Non
delenfanetc) ] N T T e NA L
1.10) Conseils pour vous aider 4 faire face au «regard» (au Oui Oui
. Non 1 2 3 4 5 Non
Jjugement) des autres NA NA
R e T A= S
111y Soutien pour une plus grande participation et un plus Non | 2 3 4 5 Non
grand pouvoir sur les décisions concernant votre enfant NA | e NA
1.12) Soutien pour une meilleure collaboration entre vous et S(\:] L 2 3 4 5 8;‘1
les professionnels qui interviennent aupres de votre enfant NA | e NA
1.13) Information sur les comités ou organisations ou vous Oui Oui
U L Non 1 2 3 4 5 Non
pourriez vous impliquer NA || e NA |

N’hésitez pas a expliquer vos réponses et a ajouter tout commentaire concernant la présente section.
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R . SI QUL ce soutien S10UI10U
P:éeﬁnizlsagsf SI OUI, précisez vous est-il aidant NON
Domaine de soutien un tol soutien 2 Priévement quel  PRESENTEMENT? aimeriez-vous
) est ce soutien 1 =Pas du tout aidant  recevoir un tel
5= Trés aidant soutien ?
2.1y Information sur la DI (explications des définitions et des Oui Oui |
termes fréquemment utilisés, des causes, des différentes Non | 1 2 3 4 5 Non
formesdeDLete.) N T NALL . ]
2.2) Information sur les troubles pouvant étre associés a la DI Oui ‘ Oui
(autisme, troubles obsessionnels-compulsifs, etc.) Non L2345 Non
e . s NAL . e s——— e NALI . 1
2.3) Information sur les conditions médicales pouvant étre 8 (L)l:] L 2 3 4 5 88:]
associces 4 la DI (Cpilepsie, maladies ca_rdl%que_set_c) _______ NA T e NAL .
2.4) Accés a de la documentation concernant la DI, les troubles gg:} 1 2 3 4 5 IEI)(L)]:]
_eEC_Ondm_ons_assome_es_(h\ire_s_snesImemet’\_“de?s_e_:tc) ____________________ NA T NALL . ]
2.5) Information sur la stimulation de votre enfant (par le S;l] L2 3 4 5 S (l:r'l
tou_cmrlescomeurslessonsetc)_NA_ ............................................... NATL . ]
2.6y Information sur des programmes visant ’acquisition de 1(3;11 L 2 3 4 5 1(3([:1 :
différentes habiletés chez votre enfant (TEACCH, etc.) NA e N Ar:
2.7) Information sur les centres de la petite enfance (CPE) et les g;l] | 2 3 4 s S(l:l
. >
_S?rt,lces?ffertsauxenfa?tsf_ly?muneDI ............................................. NA T T . NA L .
2.8) Information sur les centres de réadaptation en déficience Oui Oui
intellectuelle (CRDI) et physique (CRDP) (services offerts, Non 1 2 3 4 5 Non
_processus d’admission, etc.) NA D T NAT
2.9) Information sur les services offerts par les Centres de santé Sg; L2 03 4 s 1(33111
_?Efje servioes soeiaux (CSSS)______________.._.._.._.._.._.___________.._.._.._.._.._,_______N_é_;.___.._.._.,_::_'_:t_‘:::::?.':..':.'.:_i _______________________________________________ NAL .
. - . . Oui Oui
2.1(3[)r lnrt(;o?g:tlon sur les associations en DI disponibles dans Non 1 2 3 4 s Non |
voue region e e NA I . NAL . |
2.11) Information sur les aides financiéres Oui Oui
disponibles (allocations familiales, subventions, crédits Non I 2 3 4 5 Non
dmpOt €)oo N T T NATL . |
2.12) Information sur les loisirs et les sports adaptés (ou Oui Oui
pouvant intégrer une personne présentant une DI) disponibles Non | I 2 3 4 5 Non
_dans votre région e NA L e NAL |
2.13) [nformation sur les camps de jour et les camps d’été Oui Oui
adaptés (ou pouvant intégrer une personne ayant une D1) Non ! I 2 3 4 5 Non
_disponibles dans votre région O NA L NALl |
Oui Oui |
2.14) Acces a des jeux ou passe-temps adaptés Non 1 2 3 4 5 Non
ISR SPO == e NALL o e NA |
2.15) Acces a du matériel d’aide technique (pour faciliter les 1(3::] L 2 3 4 5 T(\?::]
__t_)?fl_s_’_.‘?s P as,nl_e.:.s:.dep lacements, etc.) e _NA e I . NA
2.16) Conseils pour adapter votre domicile au handicap 1(3;11 1 2 3 4 5 1(3 o
(intellectuel et/ou physique) de votre enfant NA E N(X]




132

R . SI QU ce soutien S10U10U
ceevez-vous ST QUI, précisez  yous est-il aidant NON,
. . PRESENTEMENT — : =
Domaine de soutien un tel soutien ?  Priévement quel  PRESENTEMENT?  @IMeriez-vous
’ est ce soutien | = Pas du tout aidant  recevoir un tel
= Trés aidant soutien ?
2.17) Information sur les technologies disponibles pouvant Oui Oui
aider votre enfant (aide a la réalisation de tiches ou a la Non | 1 2 3 5 Non
_communication, logiciels éducatifs adaptés,ete.) N T T NAL . |
2.18) Soutien pour la gestion des comportements Oui | Oui [
problématiques de votre enfant (automutilation, crise de Non ! 1 2 3 5 Non
oo, et NA DT T e Nal
Oui Oui
2.19) Trucs et conseils pour expliquer la DI & votre enfant Non L2 3 5 Non
présentant lui-méme une déficience NA - NA
2.20) Information sur I’acces et I’admissibilité au transport Oui Oui
adapté Non 1 2 3 5 Non
e e NAL oo I _._NA
2.21) Information sur les programmes d’accompagnement en Oui Oui
loisi Non 12 3 5 Non
oIS e I A T NAL . ]
. Oui [ Oui
222) Informatlon sur les plans d’intervention individualisé, de Non L9 3 5 Non |
s el e s o NA T NAL |
| 2.23) Information sur les ressources de type familial (adultes) Oui Oui
ou les familles d’accueil (enfants) (démarches a effectuer, Non I 2 3 5 Non
|_disponibilités dans votre région, etc) o NA e NAL . ]
2.24) Information sur ’intégration communautaire (aider votre ]EJ):)]:] L 2 3 s ]EJ)(?:]
enfant prendre sa place dans lzisoae_te) _______________________________ _ NA T T T NALL .
2.25) Information sur la période de I’adolescence chez la Oui Oui
Non I 2 3 5 Non
personne ayant une DI NA | NA
e _ e B R
2.26) Information sur les relations amoureuses et la sexualité Non | 2 3 5 Non
__(_iffq'_?_e rsonnes presentant une DI e I NA T NAaLl
Oui Oui
2.27) Information sur les appartements supervisés Non I 2 3 5 Non
e NA T T T NALL )
. s . Oui Oui
2.28) Information sur I’accés aux plateaux de travail, aux stages Non | 2 3 5 Non
Stawx r_mh‘fUXd?t_ra v l_suP S NA T T e NALL .
2.29) Information quant a ’avenir de la personne ayant une Oui 1! Oui
déficience (par exemple lors de votre déces : questions Non 1 2 3 5 Non
_I€gales, testament, etc.) N T T e NALI . |
Oui Oui
2.30) Information sur la curatelle (publique et privée) Non 1 2 3 5 Non ||
_______________________________________________________ NA T e 2 AR
Oui | Oui
2.31) ]nformatlon sur la défense des droits, les lois et les recours
Non 1 2 3 5 Non
judiciaires en lien avec la DI NA L oo NA
___________________________________________________________________________________ . s e e T L
2.32) Information quant a la personne vieillissante ayant une DI Non " 2%=s 5 Non |
0 [ S p— NA
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N’hésitez pas a expliquer vos réponses et a ajouter tout commentaire concernant la présente section.

2.A) Soutiens liés aux PERSONNES fréquentant le systéme scolaire (ou qui le fréquentera prochainement)

RECEVEZ-VOUS M’ SILOUL, ce soutien S1outoy
. . PRESENTEMENT precisez vous esl-il aidant _ NON
Domaine de soutien un tel soutien ? briévement PRESENTEMENT?  aimeriez-vous
) quel est ce [ =Pas du tout aidant  recevoir un tel
soutien 5= Trés aidant soutien ?
2a.1) Information sur les commissions scolaires (leurs Oui Oui
procédures, leurs droits et devoirs face & I’enfant ayant une Non 1 2 3 4 5 Non
Dlete) .. S NA L T NAD
Oui Oui
2a.2) Information sur I’intégration dans les écoles réguliéres Non 1 2 3 4 5 Non
et o NA I NALL ]
Oui Oui
24.3) Information sur les écoles spécialisées Non 1 2 3 4 5 Non
p
______________ e NA LTI e U NALT
2a.4) Recours pour contester le classement scolaire ou toute Oui Oui 1]
autre décision touchant le cheminement scolaire de votre Non 1 2 3 4 5 Non
enfant e N LTI NAD ]
. . - . Oui Oui
24.5) Information sur les services de garde en milieu scolaire .
Non 12 3 4 5 Non
offerts aux enfants ayant une DI NA || s NA

N’hésitez pas a expliquer vos réponses et a ajouter tout commentaire concernant la présente section.

3) Soutiens liés a la FAMILLE d’une personne ayant une déficience intellectuelle

S10ul, S1 QUL ce soutien \
Recevez-vous précisez il aid s1outoy
- . PRESENTEMENT . vous est-ll aidant -~ NON_aimeriez- |
Domaine de soutien un tel soutien ? briévement PRESENTEMENT? o o i un
: quel est ce 1 = Pas du tout aidant ! BN
soutien 5=Trés aidant tel soutien 2
e e 4 . . - Oui Oui
3.1y Soutien a I’enrichissement des relations conjugales ainsi
. . . Non | | 1 2 3 4 5 Non
qu’a la gestion des conflits NAL e NA |
i T T AT : - Oui B i |
3.2) Soutien a I’enrichissement des relations fréres et sceurs
. ; Non [ ] 1 2 3 4 5 Non
et la gestion des conflits Wir 00 e NA
T = W M Oui Ouill |
3.3) Conseils pour expliquer la DI aux fréres et sceurs de Non | 2 3 4 5 Non
votre enfant présentant une DI NAD e NA
_:-;.;“Trucs (;;-r_-é_\-'iter ou redu_lr(; les réactions négatives chez oL . - Oui _
= P & Non 1 2 3 4 5 Non

un enfant ayant un frére ou une sceur présentant une D]
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S10Ul OU
SLoul, SI OUI, ce soutien NON
Recevez-vous récisez I S
. . PRESENTEMENT p” vous est-il aidant aimeriez-
Domaine de soutien un tel soutien 7 Priévement PRESENTEMENT? VOuUS
’ quel est ce 1 =Pas du tout aidant recevoir un
. 5 = Trés aidant r
soutien tel soutien ?
T . Oui Oui
3.5) Soutien & I’enrichissement des relations avec les grands-
Non I 2 3 4 5 Non
parents de votre enfant NAD  ememeee NA
e - o . Ouill T ) Oui |
3.6) Soutien a I’enrichissement des relations sociales de la
. . e Non 1 2 3 4 5 Non
famille (amis, famille élargie, etc.) NA [ e NA |
—— _ e, e e T Py |
3.7y Conseils pour expliquer la DI & I’entourage Non | 1 2 3 4 5 Non
NAl e NA

N’hésitez pas a expliquer vos réponses et a ajouter tout commentaire concernant la présente section.

4) Autres services, information, soutiens qui vous seraient utiles ?

Recevez-vous M’ SLOUL ce soutien S10UI U
: precisez vous est-il aidant P
Domaine de soutien PRESENTEMENT briévement PRESENTEMENT? — ON.aimencz |
un tel soutien ? = == VOUS recevoir un
quel est ce 1 —Pﬂs dl.! tOl.!t aidant tel Soutlen‘)
soutien 5 =Trés aidant '
Ouj 1! Oui
4.1) Non | ;e 1 2 3 4 5 Non |
B} _ L . L S NALT . |
Oui Oui
42) Non!! = = I 2 3 4 5 Non
e _ e N A NAL |
Oui Oui
4.3) Non || = e 1 2 3 4 5 Non
NA NA

N’hésitez pas a expliquer les soutiens qui pourraient vous étre utiles (mentionnés ou non précédemment) :

Pour toutes questions ou commentaires, communiquez avec Isabelle Picard au 514-987-3000 # 3630.

Il peut arriver que des questions soient oubliées ou des réponses soient ambigiies. Si vous acceptez que l’on
vous contacte si des clarifications sont nécessaires, veuillez indiquer votre numéro de téléphone :
( ) . Nous vous contacterons UNIQUEMENT si nous avons besoin de précisions concernant

volre questionnaire.
Merci de votre précieuse collaboration !
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APPENDICE G.1

Le tableau G.| établit la liste compléte des 57 types de soutien énoncés dans le
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questionnaire d’enquéte, selon la fréquence a laquelle ces services sont regus par les parents.

Tableau G.]
Liste compléte des soutiens recus par les parents
Soutiens regus Taux
(%)
Inf ¥ CRDITED et physique (CRDP) 59
Inf transport adapté 54
Inf. aides financiéres 51
Inf plans intervention, services et transition 51
Inf. camps de jour et camps d’été 49
Inf. CSSS 46
Inf. accés aux plateaux de travail et stages 43
Inf. loisirs et sports 41
Inf. associations en D] 41
Inf. commissions scolaires 40
Inf écoles spécialisées 38
Soutien collaboration avec professionnels 36
Gardiennage 32
Répit 32
Accés a de la documentation sur la DI 31
Dépannage 31
Acces a des jeux ou passe-temps adaptés 30
Inf’ comités ou le parent peut s’impliquer 30
Inf. intégration communautaire 30
Inf. programmes accompagnement loisirs 29
Inf intégration dans les écoles réguliéres 29
Inf familles d’accueil 27
Inf. curatelle 26
Soutien gestion comportements problématiques 26
Inf avenir personne avec DI 25
Entrainement aux habiletés parentales 25
Conseils pour gestion émotions négatives du parent 25
Inf DI (ex : termes, causes, etc.) 24
Inf. conditions médicales associées a la DI 23
Inf stimulation de votre enfant 23
Inf. amour et sexualité personne avec DI 22
Soutien pour participation et pouvoir sur les décisions 22
Inf troubles associés a la DI 20
Accés a du matériel d’aide technique 19
Inf. programmes acquisition habiletés pour votre enfant 19
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Soutiens regus Taux
(%)
Inf. technologies pouvant aider votre enfant 18
Conseils pour utilisation aide disponible réseau social 18
Soutien psychologique professionnel au parent 16
Conseils pour adapter votre domicile 15
Inf. défense des droits, lois et recours )
Recours face aux décisions scolaires 14
Groupe de soutien de parents 13
Inf. sexvices de garde en milieu scolaire I3
Inf. appartements supervisés 12
Trucs pour expliquer la DI a I’enfant avec DI 12
Inf. adolescence chez personne avec DI Il
Inf. personne avec DI vieillissante 10
Soutien pour découverte aspects positifs et enrichissants 10
Soutien enrichissement relations sociales famille 9
Inf. centres de la petite enfance 8
Conseils pour faire face au «regard» des autres 7
Conseils pour expliquer la D] & ’entourage 7
Conseils pour expliquer 1a DI a la fratrie 6
Soutien enrichissement relations fratrie 6
Trucs pour éviter réactions négatives fratrie 5
Soutien enrichissement relations conjugales 5
Soutien enrichissement relations grands-parents 4

* [nf. = Information sur
DI = Déficience intellectuelle
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Prestation fédérale pour enfants handicapés
% Montant non imposable pouvant atteindre 2 455 $ par année (en 2009)
% Pour familles d’un enfant de moins de 18 ans
% Le montant de la prestation est établi selon le revenu familial et le nombre d’enfants

Communiquez aupres de Revenu Canada

Sans frais : 1 800 959-7383

WWW.cra-arc.gc.ca

Dans Recherche : Prestation pour enfants handicapés

Régime enregistré d’épargne invalidité (REET)

X Les résidents canadiens de moins de 60 ans qui sont admissibles au crédit d’imp6t pour
personnes handicapées sont admissibles au REEIL
Les parents ou les tuteurs peuvent ouvrir un REEI au nom d’une personne de moins de
18 ans ou d’un adulte pour qui un régime de protection est établi.

% Le gouvernement vous aide & économiser en déposant de I’argent dans votre REEIL
Celui-ci verse une subvention de contrepartie selon le montant de votre cotisation et le
revenu familial du bénéficiaire. Le montant maximum annuel de la subvention est de
3500 § et la limite a vie est fixée a 70 000 $.

Communiquez aupres de Revenu Canada
Sans frais : 1 800 959-7383
WWW.cra-arc.gc.ca

Dans Recherche : REEI

e metllewre collaboration PO rent-tntervenamnt

I1 peut arriver que le parent se sente quelque peu inadéquat face aux intervenants qui ceuvrent
aupres de son enfant. En effet, ceux-ci semblent toujours savoir quoi faire avec I’enfant, alors
que le parent doute parfois de sa compétence parentale.

Tout d’abord, il importe de souligner que I’intervenant :
* Est formé dans le domaine
¢ Ne s’occupe de votre enfant que pendant quelques heures a la fois
¢ Puisque cet enfant n’est pas le sien, il est donc peu impliqué « émotionnellement »

Alors que le parent
% N’est pas formé
S’occupe de I’enfant 24 heures sur 24, 7 jours sur 7
»  Mais surtout, le parent est tres impliqué émotionnellement

N’oubliez pas que vous détenez un savoir que les professionnels n’auront jamais
complétement.
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Vous connaissez votre enfant
% Ses aliments préférés
Ce qui le rassure
% Ce qui lul fait plaisir
% Ses intéréts
« Etc.

Vous étes donc un partenaire précieux pour le professionnel qui, lui,
connait bien la déficience intellectuelle en général.

Afin que votre relation parents-professionnels soit un réel partenariat,
chacun devrait apporter « ses savoirs » a |’autre.

Les roles sont tous les deux primordiaux et complémentaires.

N’hésitez donc pas a vous exprimer lors de discussions. Cela vous
permettra d’obtenir le meilleur service possible pour votre enfant.

Pour mieux collaborer avee les professionnels de Lla
santé

L’AQIS — IQDI a créé un carnet de santé adapté pour les personnes qui présentent une
déficience intellectuelle.

Trois documents sont disponibles :
¢ Carnet pouvant étre rempli par la personne elle-méme
» Carnet pouvant étre rempli par un parent, tuteur ou autre proche de la personne
»  Guide explicatif sur I’utilisation de ces carnets

Chaque document est vendu au colt de 108
Pour commander un carnet ou pour plus d’information :

Tél : 514 725-7245
www.aqis-iqdi.qc.ca
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Pour Votre enfant

Lolslys et sports

Présentation de la vidéo

« Les Jeux olympiques spéciaux du Québec »
Produite par Les Jeux olympiques spéciaux du Québec, 2000
Présentation de 5 minutes
(durée totale de la vidéo : 10 minutes)

& retour sur la vidéo

Olympiques spéciaux Québec (OSQ)

»* Encourage l'acces aux personnes ayant une déficience intellectuelle aux
programmes sportifs réguliers existant dans leur communautg.

% Met en place des activités de promotion afin de sensibiliser le grand
public aux bienfaits du sport sur le développement et I'intégration des
personnes vivant avec une déficience intellectuelle.

A

916, rue Ladouceur, Joliette, QC, JOE 3W7
Tél : 450 758-3620, poste 5323

Sans frais : 1 877 743-8778

Internet : www.josq.qc.ca/
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Association Les Amis de la déficience intellectuelle Rive-Nord

ﬁ¢> P % Regroupement de personnes vivant avec une déficience intellectuelle, de parents

N ) ‘l\ et d'intervenants.

)L,?;)\ Nz Offre des activités de loisirs, de formation, des rencontres d'échanges, de défense
N

des droits, de sensibilisation et d’information, de soutien aux proches ainsi qu’un
centre de documentation.

Centre a Nous - Pavillon Lions

50, rue Thouin, local 213, Repentigny, QC, J6A 4J4
Tél : 450 585-3632

Fax : 450 585-3633

Courriel : lesamis@deficienceintellectuel.org
Internet : www.lesamisdirn.org

La Rose bleue, Association des personnes handicapées Des Moulins

Ateliers de jour, loisirs pour des adolescents et adultes présentant une déficience intellectuelle
afin de les valoriser, de les sortir de leur isolement. Maison des jeunes.
Défense des droits des personnes handicapées.

2904, rue Dupras, Mascouche, QC, J7K 112
Tél : 450 474-7007

Fax : 450 474 2707

Courriel : assrosebleue@hotmail.com

Association Handami pour personnes handicapées MRC Montcalm

»  Offre ’organisation de loisirs adaptés, des cours spécialisés, des sorties annuelles, du transport
adapté aux personnes handicapées et a leur famille.
[’association vise a informer les membres, veille au respect de leurs droits et favorise leur
intégration. Elle touche également le volet déficience intellectuelle.
ol
960, 9¢e avenue, local 102, St-Lin-Laurentides, QC, J5M 2T6 =7,
Tél : 450 439-2077
Courriel : associationhandami@bellnet.ca

Fédération Gymn-eau

Offre aux enfants ayant des difficultés d’apprentissage des activités de loisirs
adaptées favorisant leur développement et leur ¢panouissement.

Les activités reposent sur les principes de non-compétition, de valorisation de
I’effort et de respect.

Permet a I’enfant de vivre des situations de réussite et de plaisir, ainsi que de
développer sa confiance en lui et son estime de soi.

Clientele enfants dgés de 3 a 15 ans ayant des difficultés d’apprentissage.



mailto:associationhandami@bellnet.ca
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Gymn-eau Repentigny / Piscine Municipale
130, rue Valmont, Repentigny, QC, J5Y 1N9
Tél: 450 582-7930

Courriel : gymn-eaurepentigny@hotmail.com
Internet : www.gymn-eau.org/

Entraide pour la déficience intellectuelle du Joliette Métropolitain (EDIJM)

% Services de loisirs et de répit aux personnes vivant avec une déficience intellectuelle et pour
leur famille.
% Activités culturelles, sportives, artistiques et sociales sur le territoire du grand Joliette.

144, rue Saint-Joseph, Joliette, QC, J6E 5C4

Tél : 450 759-9621

Fax : 450 760-3586

Courriel : elisabeth.desrosiers@entraidedijm.org

L’Arche Joliette

% Vise a accueillir des personnes vivant avec une déficience intellectuelle dans une maison qui
devient leur chez soi.

144, rue St-Joseph, Joliette, QC, J6E 5C4
Tél : 450 759-0408
Courriel : larchejoliette@bellnet.ca

Association Spécial Spatial

% Association qui vise, par ses différentes activités, [’intégration, la socialisation et I’estime de
soi d’enfants différents qui ont souvent peu d’occasions de s’exprimer, jouer, échanger.

% Pour les enfants de tous 4ges habitant Lanaudiere et vivant avec un ou plusieurs handicaps.
Plusieurs activités sont offertes : baseball et soccer adaptés, quilles, activités de plein air,
sorties familiales, ateliers thématiques, etc.

C.P. 9, Lavaltrie, QC, J5T 4A9
T¢él : 450 754-4966

Courriel : ass@cam.org

Ranch + Eq uithérapie

» L'équithérapie vise a offrir a des cavaliers ayant un handicap, une maladie, une déficience ou
un trouble, des séances d'équitation thérapeutique dans un environnement adapté, professionnel
et sécuritaire.

227, Rang Lepage, Ste-Anne des Plaines, QC, JON 1HO
Tél: 514 274-2222

Sans frais : 1 800 539-3903

Fax : 450 838-7322

Courriel : nclark@hintercom.com

Internet : ranchplus.org
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Association de Montréal pour la déficience intellectuelle

Offre des services a la famille, a la personne et a l[a communauté.

633, rue de Crémazie Est, bureau 100, Montréal, QC, H2M L9
Tél : 514 381-2307

Fax : 514 381-0454

Courriel : info@amdi.info

Internet : www.amdi.info/
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N’hésitez pas a contacter les centres de loisirs de votre communauté...
Plusieurs de leurs activités peuvent accueillir des jeunes présentant une
I déficience intellectuelle. I

| Vous pourriez ainsi sensibiliser des organismes dits « réguliers » a la réalité des
personnes présentant une déficience intellectuelle ! |

B i G R Y e e e e T

Camp Papillon

Ca VM’PS % Chaque ¢té, le Camp Papillon offre a environ 700 jeunes vivant avec
un handicap I’occasion de participer a la vie de plein air.

Colit de 1550 § pour dix jours (en 2009). La Société pour les enfants
handicapés du Québec offre aux familles éligibles une subvention
allant jusqu'a 60 % du cofit du séjour. La subvention est déterminée,
entre autres, selon le revenu familial brut.

Périodes d'accueil divisées en fonction de I'dge afin de mieux adapter
les activités (adultes, jeunes adultes, adolescents, enfants, poupons,
personnes multi-handicapées).

210, avenue Papillon, Saint-Alphonse-Rodriguez, QC, JOK 1W0
Tél : 450 883-2915

Sans frais : 1 877 937-6171 (Montréal)

Fax : 450 883-5642

Courriel : camp@enfantshandicapes.com

Internet : www.enfantshandicapes.com

Camp Notre-Dame-de-la-Joie

Programme camp intégration : Offre aux adolescents vivant avec une déficience
intellectuelle de 13 4 17 ans de participer a toutes les activités du camp pour un séjour de 5
nuits. Les jeunes repoussent leurs limites, tissent de nouvelles amitiés et vivent une expérience
de groupe inoubliable (les jeunes de 5 a 12 ans sont également les bienvenus : possibilités a
évaluer). Colit approximatif de 400 § (en 2009)

Programme Vacances-été : Offre des vacances extraordinaires aux personnes de 18 & 77 ans
vivant avec une déficience intellectuelle pour un sé¢jour de 5,9, 12 ou 19 nuitées. Les campeurs
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ont la chance de participer a toutes les activités réguliéres du camp a un rythme adapté aux
besoins et & la capacité de chacun. Colits approximatifs entre 400 et 1275$ (en 2009).

4055, route Les 60, Nicolet, QC, J3T 1P5
Tél: 819 293-5170

Fax : 819 293-5580

Courriel : endj@sogetel.net

Internet : www.cndj.ca

Camp Richelieu

#*  Accueille 80 jeunes de 6 a 13 ans, avec ou sans handicap, répartis en cing groupes d'age.
x  Séjours de 12 jours au colt de 510 $ (en 2009), en plus des frais d'inscription de 30 $

*x  Séjour de 6 jours au colit de 285 § (en 2009), en plus des frais d’inscription de 15 $

% Accueil de groupes et accueil scolaire le reste de I’année

941, rue Principale, Saint-Céme, QC, JOK 2B0
Tél : 450 883-6446

Sans frais - 1 800 363-6446 Vous pouvez obtenir gratuitement le magazine des

Fax : 450 883-2150 Camps certifiés du Québec 2009 en téléphonant au

Courriel: bienvenue@camprichelieu.com/ 1 800 361 3586 )

Internet : www.camprichelieu.com ou vous pouvez le consulter sur internet au
wWww.camps.qc.ca

Défense des drolts

Fondation SOS enfants

¢« Fondation ayant comme objectif de soutenir financierement les familles de Lanaudiére
ayant un enfant présentant une déficience intellectuelle ou un handicap physique en
défrayant les colts relatifs a différents services.
Pour les enfants de 0 a 17 ans qui, par sa différence, a des besoins particuliers pour
améliorer sa qualité de vie et celle de sa famille.

219, rue Lasalle, Saint-Paul co Joliette, QC, JOK 3EOQ
Tél : 450 759-2450

Courrie!l : fondationsosenfants@laccompagnateur.org
[nternet : www.laccompagnateur.org

Mouvement Personne D’Abord

Organisme vou¢ a la défense des droits des personnes ayant une déficience
intellectuelle.

» Prone la philosophie « Par et Pour » qui favorise la prise en charge et la prise de parole
de ses membres.
Les membres Personne D’ Abord gerent eux-mémes 'organisme, parlent et agissent en
leur propre nom et décident des actions a prendre.

* Implanté dans plus de trente pays a travers le monde.
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¢ La Fédération des Mouvements Personne D'Abord du Québec représente quatorze
associations membres a travers la province.

MPDA Joliette

49, rue St-Charles Nord, Joliette, QC, J6E 4R 1
Tél : 450 755-4171

Fax : 450 755-3999

Courriel : mpdaj@videotron.ca

Association du Québec pour P’intégration sociale (AQIS) et Institut québécois de la déficience
intellectuelle (IQDT)

% AQIS est un organisme dont le mandat est de promouvoir et de défendre les droits des
personnes présentant une déficience intellectuelle et ceux de leur famille et qui
regroupe 82 associations a travers le Québec.

»* 1QDI est un organisme de soutien a I'AQIS qui fait la promotion de la recherche,
organise des formations, des colloques et des forums et diffuse toute information par
I'intermédiaire de son centre de documentation et de sa librairie.

3958, rue Dandurand, Montréal, QC, H1X 1P7
Tél.: 514 725-7245 (AQIS)

Tél.: 514 725-2387 (1QDI)

Fax : 514 725-2796

Internet : www.agis-iqdi.qc.ca/

Comité régional des associations pour la déficience intellectuelle (CRADI)

¥ Regroupement montréalais d’organismes engagés dans la défense des droits et la
promotion des intéréts des personnes vivant avec une déficience intellectuelle.

* 1] est possible de vous abonner gratuitement a I’Infocradi, un journal d’information
publi¢ deux fois par année.

5095, 9° avenue, bureau 100, Montréal, QC, H1Y 2J3
Tél : 514 255-8111

Fax : 514 255-3444

Courriel : cradi@cradi.com

Office des personnes handicapées du Québec (OPHOQ)

- Veille au respect des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
scolaire, professionnelle et sociale.
S'assure que les ministeres, les municipalités et les organismes poursuivent leurs
efforts afin d'améliorer les possibilités offertes aux personnes handicapées.
Veille a la prestation des services, favorise et €value l'intégration scolaire,
professionnelle et sociale des personnes handicapées.

% Fait la promotion des intéréts des personnes, les informe, les conseille, les assiste et

fait des représentations en leur faveur.
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¥ Informe la personne et sa famille des services offerts et réfere a I’organisme qui peut
répondre a leurs besoins.

Information, soutien-conseil et accompagnement : 1 800 567-1465
Centre de documentation : 514 873-3574 ou 1 888 264-2362

Internet : www.ophq.gouv.qc.ca/office

Commission des droits de 1a personne et des droits de la jeunesse

La commission s’assure de la promotion et du respect des droits et liberté de la personne
¢ Droit a I’égalité
»* Droit a la protection contre la discrimination et le harcelement
» Droit a la protection contre ’exploitation
% Ete.

Siune personne croit que ses droits ne sont pas respectés, elle peut se renseigner aupres de la
commission qui I’informera de ses droits et des recours possibles.

Tél: 514 873-5146
Sans frais : 1 800 361-6477
Fax: 514 873-2648
Internet : www.cdpdj.qc.ca =
A la recherche d’une gardienne fiable ?

Vous pouvez faire appel a votre association en
déficience intellectuelle, qui pourrait transmettre
votre demande de gardiennage a ses intervenant(e)s,
des personnes déja bien sensibilisées a la

Pour Les DAVEnts déficience intellectuelle !

REpit et gardiennage

Vous pouvez aussi faire appel aux clubs de
I’age d’or de votre région. Certains de leurs

membres seront peut-€tre intéressés a garder
votre enfant quelques heures par semaine.

Carrefour Pour souffler a téte reposée

Organisme d'information sur le répit-dépannage.

Offre du gardiennage a domicile ou du répit aux familles de
personnes handicapées (physiquement ou intellectuellement) 4gées de 0
465 ans.

Les frais différent selon le cas.
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Tél : 450 836-2020

Sans frais : 1 877 374-8783
Fax : 450 836-2040

Courriel : atetereposee@live.fr

La Maison Clémentine

% Maison d'hébergement temporaire.

% Services de répit-dépannage aux familles de personnes vivant avec une déficience intellectuelle
ou sensori-motrice, dgées entre 0-65 ans.
Permet a la personne utilisatrice de vivre des expériences communautaires et dynamiques et
d’éviter I'épuisement physique et psychologique des familles naturelles, ressources de type
familial et intermédiaire afin d'assurer une meilleure qualité de vie a toute la famille.
Accessible 7 jours sur 7, 24 heures sur 24.

% Frais variables selon les besoins de votre enfant (aide partielle, continue ou spécifique) et selon
la durée (heure, journée avec ou sans coucher, nuit seulement, semaine, etc.).

159, rue Lajoie Nord, Joliette, QC J6E 5K6
Tél : 450 755-2591

Fax : 450 755-3536

Courriel : maisonclementine@hotmail.com
Internet : www.maisonclementine.org/

Assoclations de parents

Association parents enfants trisomiques de Lanaudiére (APETL)

Offre de multiples services aux parents d’enfants ayant une trisomie 21.
% Ecoute téléphonique, cafés rencontres, formation en gestuelle Amer'ind, formation parents-
soutien, répit, joujouthéque, activités socio-culturelles et centre de documentation.

206, Chemin des Anglais, Mascouche, QC, J71. 3N9
Tél : 450 477-4116

Fax : 450 477-3534

Courriel : apetl@cooptel.qc.ca

Internet : www.apetl.org

Le regroupement des aidants naturels du comté de L’ Assomption (RANCA)

Soutient les aidants naturels dans leur quotidien, les informe et brise I’isolement avec des
rencontres thématiques ou des soupers rencontres.

Favorise les échanges de services entre aidants et ainsi diminue |'épuisement, I'isolement et la
frustration.

Sensibilise le milieu et encourage la création de ressources appropriées aux besoins des
aidants.
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Centre a Nous — Pavillon Richelieu

50, rue Thouin, bureau 244, Repentigny, QC, J6A 4J4
Tél : 450 657-0514

Courriel : info@aidantslassomption.org

Internet : www.aidantslassomption.org

Le Réseau des Aidants Naturels d’Autray

Soutien offert aux aidants naturels de la MRC d’ Autray.
% Café-rencontre pour I’échange et le support moral, rencontres thématiques avec personnes-
ressources et rencontre d’information avec conférenciers, formations, support téléphonique.

588, Montcalm, bureau 220, Berthierville, JOK 1A0
Tél : 450 836-0711
Courrie] : aidantsautray@bellnet.ca

Autres déficiences ou incapacités associes

Association des personnes handicapées physiques Rive-Nord (A.P.H.P.R.N.)

Vise la promotion et la défense des droits des personnes handicapées physiques de la
MRC L'Assomption et Des Moulins.

% Soutien des personnes handicapées et leurs proches dans I’intégration sociale et la
quéte d’autonomie.

Centre 4 Nous - Pavillon Lions l}l1 ex1§te pl’usm‘:urs autres assogfe‘ltlons pour les pemonges
50, rue Thouin, local 113, Repentigny, QC, J6A 4J4 andicapées a travers Lanaudiére. Puisque leur mandat

Tél - 450 654-8279 porte principalement sur I’handicap physique et non
Fax - 450 581-6885 intellectuel, il est possible que les activités conviennent
Courriel : info@aphprn.org peu a vos enfants. Toutefois, ces associations peuvent tout
Internet : www.aphprn.org/ de méme vous étre treés utiles (ex : pour avoir accés a du

matériel spécialisé)

Association québécoise des parents d’enfants handicapés visuels (AQPEHV)

Regroupe les parents d’enfants vivant avec une déficience visuelle en

favorisant une approche d’entraide.

Offre différents services en compiémentarité avec les services publics.
*Actions de promotion des intéréts et de défense individuelle et collective

des droits des familles.

10, boul. Churchill, bureau 203, Greenfield Park, QC, J4V 2L7
Tél : 450 465-7225

Sans frais : 1 888 849-8729

Fax : 450 465-5129

Courriel: info@agqgpehv.qc.ca/

[nternet : www.agpehv.qc.ca
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Association des personnes handicapées visuelles de Lanaudiére (APHVL)

» Services de références vers les ressources disponibles, service d’assistance en cas d'un
mauvais service ou pour l'obtention d'un service ou d'équipements adaptés.
% Organisation d'activités sociales afin de briser I’isolement.

2500, boul Mascouche, local 118, Mascouche, QC, J7K OH5
Tél : 450 474-8268

Sans frais : 1 888 477-8174

Fax : 450 474-3203

Courriel : info@aphvl.com

Association des devenus sourds et des malentendants du Québec, secteur des MRC de
I’ Assomption et Des Moulins (ADSMOQ)

Y

X Pour toute personne atteinte d’une déficience auditive et les
proches de cette personne.
Défend les intéréts et les droits des personnes
malentendantes.

x Favorise les activités sociales afin de briser I’isolement.

Sensibilise la population.

Centre a Nous — Pavillon Lions

50, rue Thouin, Bureau 232, Repentigny, QC, JOA 4J4
Tél : 450 657-8500

Courriel : adsmgam@bellnet.ca

Internet : www.adsmgam.org

Autres

Regroupement québécois du Parrainage civique (RQPC)

x Vise l'intégration et la participation sociale des personnes vivant avec une incapacité
intellectuelle, physique ou psychique en favorisant I'établissement d'une relation d’amitié et
d'entraide entre deux personnes.

» Jumelage entre une personne bénévole et une personne filleule marginalisée vivant avec une
incapacité et qui demande qu’on |’accompagne pour mieux s’intégrer dans la société.

% Contexte non-professionnel qui s’exprime dans une relation de personne & personne.

Parrainage civique Lanaudiere Point de service Les Moulins

4046, rue Queen, Rawdon, QC, JOK 1S0 2500, boul. Mascouche, Mascouche, QC, J7K OHS
Tél : 450 834-1728 Tél : 450 417-0922

Fax : 450 834-8615 Fax : 450 966-2814

Courriel : pclrawdon@bellnet.ca Courriel : pcldesmoulins@bellnet.ca

Internet : www.parrainmarraine.com


mailto:pcldesmoulins@bellnet.ca
mailto:pclrawdon@bellnet.ca
mailto:adsmqam@bellnet.ca
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Des bénévoles a votre service !

Accompagnement transport pour les rendez-vous médicaux et psycho-sociaux.
De nombreux autres services sont offerts, dont plusieurs s’adressent aux ainés.

Service bénévole comté de I’ Assomption

50, rue Thouin, local 108, Repentigny, QC, J6A 4J4
Tél: 450 581-5033

Fax : 450 581-5470

Courriel : sbca@bellnet.ca

Regroupement bénévole de Montcalm
27, rue St-Louis, Saint-Esprit, QC, JOK 2L0
Tél : 450 839-3118

Sans frais : 1 888 839-3440

Fax : 450 839-3440

Courriel : lequipe@rbmontcalm.com

Centre d’action bénévole des Moulins

298, rue Joseph-Guay, Terrebonne, QC, J6W 483
Tél : 450 964-9898

Fax : 450 964-3028

Courriel : cabdesmoulins@videotron.ca

Centre d'action bénévole D'Autray

180, rue Champlain, C.P. 1439, Berthierville, QC, JOK 1A0
Tél : 450 836-7122

Sans frais : 450 586-2116 (secteur Lavaltrie)

Fax : 450 836-1939

Courriel : info@cabautray.com

Centre d'action bénévole Emilie-Gamelin

80, rue Wilfrid-Ranger, Saint-Charles-Borromée, Joliette, QC, J6E 8M7
Tél : 450 756-2005

Fax : 450 755-4649

Autlsme

Société de I’Autisme Région Lanaudiére (SARL)

Organisme administré en majorité par des parents qui ont un enfant autiste ou un autre trouble
envahissant du développement (TED).

Ces parents font équipe avec des professionnels de divers milieux (centre de réadaptation,
milieu scolaire, etc.).

Les membres peuvent bénéficier des services de répits spécialisés Les Répits de Gaby


mailto:cabdesmoulins@videotron.ca
mailto:sbca@bellnet.ca
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200, rue De Salaberry, Joliette, QC, JO6E 4G1
Tél : 450 759-9788

Sans frais : 1 866 759-9788

Fax : 450 759-8749

Courriel: autisme.lanaudiere@cepap.ca
Internet : www.autisme-lanaudiere.org/
Internet : www.autisme.qc.ca

Soanté mentale

Tournesol de 1a Rive-Nord

% Organisme communautaire en santé mentale s’adressant aux personnes de 18 ans et plus vivant
ou ayant vécu avec un probleéme de santé mentale.

% Rencontres individuelles, groupes d’entraide, information et références, écoute et interventions
téléphoniques et accompagnement.

222, rue Notre-Dame, Repentigny, QC, J6A 2R2
Tél : 450 657-1608

Fax : 450 657-5709

Courriel : letournesolrivenord@bellnet.ca

La lueur du phare de Lanaudiére

¥ Soutien, information et répit aux proches des personnes ayant un probléme de santé mentale.

676, boul. Manseau, Joliette, QC, J6E 3E6
Tél : 450 752-4544

Sans frais : 1 800 465-4544

Fax : 450 752-6468

Courriel : info@lueurduphare.org

Internet : www.lueurduphare.org

La Maison de la famille

¥ A pour but d'améliorer la qualité de vie de toutes les familles en
leur apportant les ressources et les outils nécessaires pour qu'elles
se prennent en main.
Lieu de rencontres et de rapprochements pour tous.

Certains des services offerts :
% Accuell, échanges et action, écoute et soutien
% Visites de meres-aidantes a domicile
Echanges sur les joies, défis et préoccupations des méres
% Rencontres thématiques : discipline, alimentation, éducation sexuelle et prévention des
abus, estime de soi, communication, etc.
Conférences pour mieux comprendre les comportements des enfants.


mailto:letournesolrivenord@belJnet.ca

Maison Montcalm
197, rue Industrielle, St-Lin-Laurentides, QC, J5M 2S9
Tél : 450 439-2669
Fax : 450 439-8763

Maison La Parenthése

222, boul. Notre-Dame-des-Champs, Repentigny QC, J6A 3BS
Tél : 450 582-2677

Fax : 450 582-1168

Maison Parent-Aise
98, rue St-Pierre Sud, Joliette, QC, J6E 5Y6
Tél : 450 752-0582

Action famille

1725, rue Notre-Dame, Lavaltrie, QC, I5T 182
Tél : 450 586-0733

Fax : 450-586-6652

Carrefour familial Des Moulins

427, rue Léveillé, Terrebonne, QC, J6W 127
Tél : 450 492-1257

Fax : 450 492-6019

Maison de la famille aux quatre vents

85, rue Iberville, Berthierville, QC, JOK 1A0
Tél : 450 836-3770

Fax : 450 836-1276

Service de transport adapté municipal (RTC)

Corporation a but non lucratif qui exploite un service de transport en commun.
Réservé aux personnes handicapées ou a mobilité réduite.

% Les transports s'effectuent a partir de la résidence.

% On peut réserver sa place pour le lendemain jusqu’a midi.
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% Les tarifs de service sont les mémes que le transport collectif régulier — tarifs réduits

disponibles.

Tous les besoins de transport sont comblés (travail, études, sorties, magasinage, etc.).

Les villes desservies sont : Repentigny, L' Assomption, St-Sulpice, Lavaltrie,

L'Epiphanie, Le Gardeur et Charlemagne.

435, boul. Iberville, Repentigny, QC, J6A 2B6
Centre de réservation : 450 470-8726

Fax : 450-470-3098

Courriel : info@gortc.info

Internet : www.ville.repentigny.qc.ca


mailto:info@gortc.info
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Comité d’amélioration et de développement du transport adapté de la MRC Montcalm

(Cadetam)

Oeuvre afin de s’assurer que le service de transport adapté dans
la MRC de Montcalm soit de qualité et réponde aux besoins des
utilisateurs

Tél : 450-439-2077
Sans frais : 1 877 439-2077
Courriel : associationhandamis@bellnet.ca

Regroupement des Usagers de Transport Adapté de Lanaudi¢re (RUTAL)

Organisme visant la promotion et la défense des droits individuels et collectifs des usagers du
transport adapté.

200, rue De Salaberry, Joliette, QC, J6E 4G1
Tél:450 755-2221

Sans frais : 1 866 910-2221

Fax : 450 759-8749

Courriel : rutal@cepap.ca

Joujouthéque

Joujouthéque Farfouille

% Service d’abonnement et de location de jouets éducatifs de tous genres pour
toute la famille qui favoriseront le développement de votre enfant.

845, rue Saint-Louis, Joliette, QC, JOE 3A3
Tél : 450 752-2587

Fax :450 752-2502

Courriel : farfouille@videotron.ca

Internet : www.joujouthequefarfouille.com

Joujouthéque de I’ Association de parents d’enfant trisomique-21 Lanaudiére

Service de préts de jouets éducatifs ou spécialisés — cotisation annuelle.

206, Chemin des Anglais, Mascouche, QC, J7L 3N9
Tél : 450 477-4116

Fax : 450 477-3534

Courriel : apetl@cooptel.qc.ca

Internet : www.apetl.org


mailto:apetl@cooptel.qc.ca
mailto:farfouille@videotron.ca
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Entreprises FDMT

* Entreprise se spécialisant dans la vente d'équipements sensori-moteur, oral-moteur et
des outils pour supporter le développement.

x Offre du matériel adapté (couvertures lourdes, animaux lourds...) et divers produits
(chronométres visuels, aide a I'écriture...) facilitant l'intégration et I'apprentissage des
enfants ayant des besoins particuliers.

2199, rue de la Métropole, Longueuil, QC, J4G 185
Tél : 450 321-5500

Sans frais : 1 866 465-0559

Fax : 450 321-5503

Internet : www.fdmt.ca/

Oralys

bl

Entreprise spécialisée en recherche et développement de solutions dans le domaine de la
suppléance a la communication

1222, rue St-Hubert, Montréal, QC, H2L 3Y7
Tél. : 514 847-5251

Sans frais : 1 866 847-5251

Fax.: 514 847-5292

Courriel : info@oralys.ca

Internet : www.oralys.ca

(nternet

www.laccom pagnateur.org

Site Internet développé par les parents d'enfants handicapés dans le but de venir en aide
a d'autres parents vivant la méme situation
Foule d’informations sur :
¢« Les ressources matérielles (adaptation du domicile ou du véhicule, etc.)
% Les ressources financieres (remboursements, allocations, crédits d’imp6t, etc.)
* Les ressources humaines (ergothérapeute, massothérapeute, orthophoniste, etc.)
% Les loisirs adaptés
Lectures et DVD intéressants
» Vente, achat et échange d’équipements spécialisés (chaises roulantes, etc.).

Deficienceintellectuelle.qe.ca/

Site Internet comportant une foule d’informations sur les activités liées a la déficience
intellectuelle a travers le Québec.


mailto:info@oralys.ca
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Alde 0 domiclle

Coopérative de solidarité en soutien et aide domestique

% Organisme d’action sociale offrant des services d'entretien
ménager régulier et des travaux plus lourds (travaux extérieurs
et ménage du printemps, etc.).

% Services professionnels en aide domestique et aide financiére
diminuant considérablement les colts.

MRC Les Moulins
2906, Chemin Ste-Marie, Mascouche, QC, J7K IN7
Tél : 450 966-4446

MRC L.’ Assomption

Centre a nous — Pavillon Richelieu

50, rue Thouin, local 248 A, Repentigny, QC, J6A 44
Tél : 450 581-4621

MRC Joliette
323, boul. Manseau, Joliette, QC, J6E 3C9
Tél : 450 755-4854

/ Vous pouvez aussi faire
Bottin oe ressources appel aux professionnels
qui ceuvrent a I’école de

votre enfant
(psychologues, psycho-
éducateurs, etc.)

Soutien pour les parents
La ligne parents : 1 800 361-5085
Education coup-de-fil : 1 866 329-4223 / www.education-coup-de-fil.com
Assistance Parents : 1 888 603-9100 / www.parentsinfo.sympatico.ca
Pour votre enfant
Jeunesse j’écoute : 1 800 668-6868 / www.jeunessejecoute.ca
Tel-jeunes : 1 800 263-2266 / www.teljeunes.com

Maison de jeunes

Berthierville : 450 836-1276 » Le Gardeur : 450 657-7111

Joliette : 450 753-2888 ¥ Mascouche : 450 966-9290

L’ Assomption : 450 589-1208 % Notre-Dame-des-Prairies : 450 756-4794
Lachenaie : 450 964-1211 »* Rawdon : 450 834-3996

L’Epiphanie : 450 588-6333 » Repentigny : 450 581-8159
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% St-Donat : 8§19 424-3811 % St-Michel-des-Saints : 450 833-5129
»#  Ste-Julienne : 450 831-4696 % St-Roch-de-I’Achigan : 450 588-6589
»  St-Gabriel : 450 835-1823 % St-Sulpice : 450 589-1264

% St-Joseph-de-Lanoraie : 450 887-7668 # Terrebonne : 450 964-5598

Suicide

Association québécoise de prévention du suicide : 1 866 APPELLE (1 866 277-3553) /

www.agps.info

Suicide Action Montréal : 514 723-4000 / www.suicideactionmontreal.org

Centre de prévention du suicide de Lanaudiére : 450 759-6116 ou 1 866 APPELLE (1 866 277-

3553) / www.cps-lanaudiere.org

Sexualité
Ma sexualité — Information pour les parents : www.masexualite.ca
Grossesse secours : 514 271-0554
SOS Grossesse : 1 877 662-9666 / www.sosgrossesse.ca/

Gai-Ecoute : 514 866-0103 ou 1 888 505-1010 / www.gai-ecoute.qc.ca

Abus, agression, harcélement, violence
Apres-coup : 1 800 330-6461
Centre de prévention des agressions de Montréal : 514 284-1212

Centre pour victimes d’agression sexuelle de Montréal : 514 934-4504

Pour toute situation de
crise (santé mentale,
idées suicidaires,
violence, etc.)
Services de crise de
Lanaudiére
450 582-7770 ou
1 800 436 0966

www.crise.lanaudiere.net

Centre national d’information sur la violence dans la famille : 1 800 267-1291

Direction de la protection de la jeunesse : 1 800 361-5310
Mouvement contre le viol et I’inceste : 514 278-9383
Parents-Unis : 450 755-6755 ou 1 800 229-1152 poste 2923

www.parentsunisrepentigny.qc.ca
purepentignyl@citenet.net



Drogues

Drogues aide et référence : 1 800-265-2626

Narcotiques anonymes : 1 800 879-0333 / www.naquebec.org

MLleux utiliser Les ressources dl',spowi,bLes

Plusieurs membres de votre famille, amis, voisins, associations et autres peuvent aussi vous

aider.

Exercice

% Dressez la liste des personnes qui peuvent vous aider...
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Besoins

Personne(s) pouvant m’aider...

Parler ouvertement de ce que je vis

Garder mon enfant les fins de semaine

Garder mon enfant en cas d’urgence

Si votre réseau social comporte plusieurs personnes, vous n’aurez pas a toujours faire
b

appel 2 1a méme personne.

VOUS Voulez Vous meL’uquer ?

Si vous souhaitez vous impliquer, vous pouvez évidemment contacter ’une de ces

associations.

Plusieurs parents hésitent a s’impliquer par crainte d’étre submergés par un horaire du temps
déja trés chargé ! Ainsi, n’hésitez pas a vous impliquer selon vos intéréts, vos forces mais

surtout selon vos disponibilités !

Votre aide, petite ou grande, sera grandement appréciée !




Séanee 5
L’école

Classification des éleves

Le Ministere consent une allocation de base plus élevée pour les éleves reconnus handicapés
ou comme ayant des troubles graves du comportement. Cette allocation n’est pas remise
directement a 1’éleéve mais est plutdét incluse dans une enveloppe budgétaire globale
administrée par la commission scolaire.

Pour déclarer un €éléve handicapé ou comme ayant des troubles graves du comportement, les
trois conditions suivantes sont essentielles :

X Une évaluation diagnostique pour préciser la nature de la déficience

* Des incapacités et des limitations en lien avec la déficience sur le plan scolaire

¥ Des mesures d’appui doivent étre mises en place pour réduire les inconvénients dus a
la déficience

Les éleves qui répondent a ces trois critéres regoivent alors un code qui correspond a leur
trouble.

Code 23 : Eléves présentant une déficience intellectuelle profonde
Code 24 : Eleves présentant une déficience intellectuelle moyenne a sévére

Les éleves présentant une déficience intellectuelle 1égére sont quant a eux inclus dans le grand
groupe des « éléves a risque » (MELS, 2006).

La catégorie des éléves a risque inclut les éleves qui présentent :
% Des difficultés pouvant mener a un échec
¥ Des retards d'apprentissage
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% Des troubles émotifs
¢ Des troubles du comportement
» Un retard de développement ou une déficience intellectuelle légere

L'identification de ces éléves aux fins de la déclaration des effectifs scolaires au ministére de
I'Education n'est plus exigée car le financement des services adaptés dont ils ont besoin est
normalisé.

L'évaluation des besoins et des capacités de ces éléves demeurent nécessaires pour déterminer
les services a leur offrir et pour établir le plan d’intervention.

Classe Yé@ ullére ou S‘DﬁéCLﬂ Licée ? (Ministére éducation, 2000)

Présentation de la vidéo

« En secondaire 1 comme tout le monde »
Produite par I’Université du Québec 2 Montréal, 2001
Présentation de 10 minutes
(durée totale de la vidéo : 36 minutes)

& retour sur la vidéo

L’intégration dans les classes ordinaires est privilégiée.

La commission scolaire doit adopter une politique relative a I’organisation des services
éducatifs offerts aux éleves handicapés ou en difficulté (art 235).

Cette politique doit prévoir les modalités de :
% L’évaluation des éleéves handicapés ou en difficulté
¢ L’intégration de ces éleéves dans les classes ordinaires
»* L’élaboration et ’évaluation des plans d’intervention.

Cette politique assure I’intégration harmonieuse de chacun de ces éléves dans une classe
ordinaire lorsque I’évaluation de leurs capacités et de leurs besoins démontre que cette
intégration :
% Faciliterait les apprentissages
Faciliterait I’insertion sociale
» Ne constitue pas une contrainte excessive ou ne porte pas atteinte, de fagon importante,
aux droits des autres éleves.

S’il est jugé qu’une telle atteinte est présente (art. 235), la commission scolaire pourra faire un
autre choix que I’intégration de I’¢léve dans une classe ordinaire. L.a démonstration de ce fait
incombe a la commission scolaire. Comme les droits sont protégés par des chartes, il faut que
cette contrainte soit vraiment lourde et non pas un refus injustifi¢, celui-ci pouvant constituer
de la discrimination par rapport a I’handicap.
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Présentation de la vidéo

« D’abord avec tout le monde : les jeunes »
Produite par le Mouvement Personne d’Abord du Québec Métropolitain, 2001
Présentation de 10 minutes
(durée totale de la vidéo : 27 minutes)

& retour sur la vidéo

L’adaptation des services est toujours privilégiée.

La commission scolaire doit adapter les services éducatifs a 1’éléve handicapé ou en difficulté
selon ses besoins, d’aprés 1’évaluation de ses capacités (art. 234).
% Cette évaluation doit étre effectuée par la commission scolaire dés 1’admission de
1’¢éleéve, avant son inscription et son classement dans une école.
« L’évaluation doit inclure la participation des parents et de I’éléve, a moins qu’il en soit

incapable.

Que veut dire « adapter » ? (AQIS, 2000) :
Ajuster nos fagons de faire (activités en classe, activités dans I’école, etc.).
% Proposer différents choix a I’éléve (offrir différents cheminements scolaires et profils
de formation, etc.).
Offrir une meilleure préparation au marché du travail (occasions de stages en milieu de
travail, collaboration entre les partenaires impliqués, etc.).

Méme si les parents n’ont pas un role direct a jouer sur I’adaptation des services a I’école, ils
peuvent tout de méme favoriser ’adaptation... En effet, ils sont les mieux placés pour faire
valoir (AQIS, 2000) :

» Les besoins de leur enfant

% Les capacités de leur enfant

» Les besoins d’adaptation et de soutien de leur enfant.

Les services éducatifs par la commission scolaire de ’éléve, le plus prés possible du milieu
de résidence, sont favorisés.

[La commission scolaire doit organiser elle-méme les services qu’elle offre aux éleves
handicapés ou en difficulté qui relévent de sa compétence (art 209).

Toutefois, elle peut les faire organiser par une commission scolaire avec laquelle elle a conclu
une entente, toujours en favorisant 1’organisation des services le plus prés possible du lieu de
résidence si :
Elle démontre qu’elle n’a pas les ressources nécessaires
% Les parents en font la demande.
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1l importe que les autorités scolaires (direction, commissaires et conseil d’établissement)
soient sensibilisées a la réalité des éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation et
d’apprentissage et aux bienfaits de I’intégration.

En ce sens, différents acteurs peuvent avoir un impact :

% Le comité¢ consultatif des services aux é€leves handicapés ou en difficulté, qui est
constitué par la commission scolaire, donne son avis sur les décisions relatives aux
services a ces €leves. Il connait bien les besoins de ces éleves.

Les associations en déficience intellectuelle
Les parents (AQIS, 2000).

Plan d’intervention

Selon la loi sur I'instruction publique, 1’élaboration d’un plan d’intervention adapté aux besoins de
chaque éléve handicapé ou en difficulté est obligatoire (art. 96.14) (Ministere éducation, 2000).

Toujours selon la loi, les parents ont le droit de participer a 1’élaboration de ce plan
d’intervention. S’ils en ressentent le besoin, les parents peuvent &tre accompagnés ou préparés
a cette rencontre par un intervenant d’une association en déficience intellectuelle, le centre de
réadaptation en déficience intellectuelle ou encore par I’Office des personnes handicapées du
Québec (AQIS, 2000).

Astuce De temps a autres, questionner les parents pour faire le
lien entre la théorie et le concret (par exemple, demander si leur
enfant participe a son plan d’intervention).

Le plan d’intervention (AQIS, 2000; Ministére éducation, 2000)

Expose généralement les habiletés de I’éleve, celles qui devraient étre améliorées, les
interventions privilégiées pour y arriver et les intervenants qui y ceuvreront.
- Tient compte de I’évaluation des capacités et des besoins de I’él¢ve faite par la
commission scolaire.
. Précise de quelle fagon 1’éleve recevra des services €ducatifs et quels seront les
services d’appui auxquels il aura droit.
< Est établi par la direction de [’€cole, les parents, le personnel touché et 1’éleve.
' Favorise la concertation entre les mtervenants et la coordination des interventions.
Permet de suivre les progres de 1’éléve et d’évaluer les effets des interventions.
% Est évalué de fagon périodique par la direction de 1’école (qui en informera
régulierement les parents).

Le plan d'intervention prend la forme que lui donne I'école, en autant que les éléments
essentiels soient respectés. Voici un exemple fourni par la commission scolaire de Montréal,
disponible au www.csdm.qc.ca/sassc/Script/Docs/P.1.A..doc
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PLAN D'INTERVENTION ADAPTE

Nom de I'éléve Age au 30 septembre 20___

Classe:_ FEcole. Code permanent:

Type de difficuité:
Nom du coordonnateur du plan d'intervention :

SYNTHESE DE LA SITUATION DE L’ELEVE

CHAMPS D'INTERVENTION T
Apprentissage

Frangais .Communication orale [ | Lecture [1 Ecriture 1

M athém atique Nombre ] Géométrie [ ] Mesure |
Insertion sociale [] Comportement socialou développement
affe ctif

Autres (précisez) [ ]

g ™
Evaluations réalisées par : (Nom, Fonction, Date)

N %
OBJECTIF GENERAL :
RESULTATS
OBJECTIFS MOYENS DATE DE
. . INTERVENANTS . OBTENUS,
SPECIFIQUES ‘ UTILISE i ‘ REEVALUATION : MAIRE_S |
| L
| f
i | | | - | _
Signatures:
» Eleve: » Enseignant :
» Parents : e Direction d’école :

» Autres intervenants : Date :
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Astuce Demander aux parents si leur enfant possede un

PLa W d £ SEYVLICES plan de services et un plan de transition.

La personne a parfois besoin de plusieurs plans d’intervention, auxquels plusieurs intervenants
prennent part, dans les cas ou elle a besoin d’interventions dans différents domaines (ou de
différents services) :

% Matiéres scolaires

» Comportement

* Orthophonie

* Etc.

Il arrive également que la personne présentant une déficience intellectuelle regoive les services
de plusieurs établissements :
» CRDITED
» CSSS
% FEcole
Etc.

Il importe alors de coordonner le tout.

Le plan de services vise a coordonner les différentes interventions réalisées pour une personne.
En ce sens, il a une fonction de : (MSSS. 1988)
» Planification : Préciser les services nécessaires a moyen ct a long terme
»* Coordination : Disposer des services dans un ordre approprié¢ afin d’atteindre les
objectifs
» Sauvegarde des droits : Promouvoir les droits et intéréts de la personne tout en assurant
la meilleure qualité de services possible.

Le plan de services devrait étre révisé a chaque année afin de mieux répondre aux besoins de
la personne en assurant une plus grande cohérence dans les interventions.

Plaw de transition

Présentation de la vidéo

« Le plan de transition »
Produite par I’Université du Québec 2 Montréal, 1999
Présentation de 10 minutes
(durée totale de la vidéo : 23 minutes)

& retour sur la vidéo

Le plan de transition vise a favoriser une planification a plus long terme. En ce sens, le plan
permet de faciliter le passage de I’école secondaire a la communauté et au monde du travail
pour les jeunes présentant une déficience intellectuelle.
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Le plan de transition ne devrait pas étre débuté a la derniére minute. Il est donc suggéré de
I’amorcer a partir de I’4ge de 14 ans (Berger et al,, 2003). L’école et les autres services auront
besoin de beaucoup de temps pour planifier et coordonner leurs interventions.

Le plan de transition repose sur une €valuation des besoins et projets a long terme de I’éleve. 11
sera alors pertinent d’explorer, avec le jeune et sa famille, les possibilités quant a :

% La poursuite des études

. L’emploi
Les déplacements dans la communauté

% Les activités occupationnelles

% Les loisirs

» Lavie de famille

% Le lieu de résidence.

[ MP LLORJCLO W d CS ‘Pﬂ YC VLtS (Ministére éducation, 2000)

L’implication des parents est primordiale...

Collaborer a I’évaluation des capacités et des besoins de leur enfant
Participer a 1’élaboration de son plan d’intervention (dont le choix des objectifs a
poursuivre). La participation des parents permet une plus grande cohérence et
continuité dans les interventions, tant a 1’école qu’a la maison. Elle permet aussi de
« s’assurer qu’une vision a moyen et long terme de I’avenir de 1’enfant et des moyens a
mettre en place pour I’assurer soit en trame de fond du plan » (AQIS, 2000)

* Suivre de pres sa progression tout le long de son cheminement scolaire.

Mais ce n’est pas tout...

Il existe plusieurs autres moyens de vous impliquer dans le cheminement scolaire de votre

enfant :
Participer aux activités organisées par 1’école
Participer a I’assemblée annuelle des parents

% Prendre part aux décisions concernant I’école en participant :

- Au conseil d’établissement
- Aux travaux du comité de parents
- Auxtravaux du comit¢ EHDAA.

Jusgu’a 21 ans

« Toute personne a droit au service de ’éducation préscolaire et aux services d’enseignement
primaire et secondaire [...] & compter du premier jour du calendrier de ’année scolaire ou elle
atteint I’age d’admissibilité jusqu’au dernier jour du calendrier scolaire de ’année scolaire ot
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elle atteint ’4ge de 18 ans, ou 21 ans dans le cas d’une personne handicapée au sens de la
Loi assurant ’exercice des droits des personnes handicapées (chapitre E-20.1) ».

Note : Les commissions scolaires ne sont pas tenues d’offrir des services aux éléves ayant
une déficience intellectuelle 1€gere de 18 a 21 ans.

Cholx de L'école

L’éleve ou ses parents ont le droit de choisir parmi les écoles de leur commission scolaire celle
qui répond le mieux a leurs besoins. Toutefois :
» Priorité d’inscription aux éléves résidant dans le secteur de 1’école.
% Ce droit ne permet pas d’exiger le transport lorsque celui-ci excéde ce qui était prévu
par la commission scolaire.
» Si votre enfant a besoin de services spécialisés, le choix d’écoles risque évidemment

d’étre limité.

Sevvice de garde

Le projet Intégration sociale des Enfants handicapés en milieu de garde (ISEHMG) vise a :

- Sensibiliser les intervenants a 'insertion des enfants handicapés au service de garde

- Soutenir les éducatrices et les parents dans la démarche d'intégration

- Offrir un service de soutien-conseil, des ateliers de formation et des préts de matériel
adapté.

I 150, rue Grant, local 304, Longueuil, QC, J4H 3H6
I Tél : 450-646-2714
[ Fax : 450-646-6573
I Courriel : info@isehms.qc.ca
Internet . www.isehmg.org/

Malheureusement, les services de garde en milieu scolaire ne sont offerts qu’aux éleves du
primaire. Pourtant, plusieurs adolescents et jeunes adultes présentant une déficience
intellectuelle ne peuvent rester seuls a la maison apres les heures de classe.

Depuis peu, des services de surveillance ont vu le jour pour les jeunes dgés de 12 4 21 ans et
présentant un handicap. Ces projets en sont encore & leurs débuts, mais ils démontrent la
concrétisation d’une demande de la part de trés nombreux parents.


mailto:info@isehms.qc.ca
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Présentation de la vidéo

« Un choix de vie : services éducatifs »
Produite par I’Association pour I’intégration sociale, 2005
Présentation de 3 minutes
(durée totale de la vidéo : 29 minutes)

& retour sur la vidéo

Recours en cas d'insatisfaction

S1 vous rencontrez des difficultés quant au cheminement scolaire de votre enfant qui présente
une déficience intellectuelle :

Faites vos devoirs : renseignez-vous bien ! Plusieurs personnes peuvent vous informer sur
vos droits
% Votre Centre de santé et de services sociaux (CSSS)
* Votre Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement (CRDITED)
* Les associations en déficience intellectuelle
% L’office des personnes handicapées du Québec
¥ Etc.

Allez-y étape par étape ! Tentez de régler le conflit S1 vous vous inquiétez
x D’abord avec I’enseignante de B i de
% La direction de I’école Fiet A l’écolez
» Le comité de parents n’hésitez pas @
' Le comité consultatif aborder cette question
% Le conseil d’établissement avec I"école S

¥ Les commissaires scolaires.

Si vous croyez que votre enfant est victime de discrimination de la part de sa commission
scolaire ou encore qu’un autre de ses droits n’est pas respecté

Contacter la Commission des droits de la personne et de la jeunesse : on vous informera de vos

droits et des recours possibles.
ﬁ 1 800 361-6477 J
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Programme d'allocation pour Les besoins particuliers

< Deux programmes : volet jeunes (préscolaire, primaire et secondaire) et volet adultes
(formation professionnelle, €éducation aux adultes, collégial et université).

Les conditions et procédures varient selon ces programmes.

% Différents soutiens sont offerts : montant de 2000$ pour I’achat d’un ordinateur,
remboursement pour |’achat d’une aide de suppléance a la communication,
remboursement de frais de transport pour les études, etc.

% Une section du formulaire doit étre remplie par un professionnel (ergothérapeute,
orthophoniste ou audiologiste) et par un médecin.

Aide financiére aux études

Ministére de I’Education, du Loisir et du Sport

1035, rue de la Chevrotiere, Québec, QC, GIR 5A5

Tél : 418 646-6006

Sans frais : 1 866 946-6006

Internet : www.afe.gouv.qc.ca

Onglet Autres programmes / Onglet Programme d’allocation pour les besoins particuliers

Pour Les lecteurs...

% Association du Québec pour [I’intégration sociale (2000).
Guide a Pintention des parents sur la politique de I’adaptation
scolaire, 31p.

* Beliveau, M.C. (2002). J*ai mal a I’école : Troubles affectifs et difficultés scolaires,
Editions de 1I’hépital Sainte-Justine, Montréal, 160 p.

% Ministere de 1’éducation, du loisir et des sports. (2006). L’organisation des services
éducatifs aux ¢éléves a risque et aux éléves handicapés ou en difficulté
d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA), 26 p.
http://www.mels.gouv.qc.ca/DGFJ/das/orientations/ehdaa.html

»* MEQ Ministére de 1’éducation du Québec (2004). Plan d’intervention : au service de
la réussite des jeunes, Québec, 50 pages
http://www.mels.gouv.qc.ca/DGFJ/das/orientations/cadreplan.html

»* MEQ Ministere de ’éducation du Québec (1999). Une école adaptée a tous ses
éléves. Prendre le virage du succes. Politique de 1’adaptation scolaire, Québec, 56 p.
http://www.mels.gouv.qc.ca/REFORME/adap scol2000/politique.htm
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Objectifs de la rencontre

S éa V\/CB é  Sensibiliser les parents au fait que le réle

de parent est trés ardu et que I’erreur est
humaine.

H a b’LL et é S © Qutiller les parents avec des trucs
concrets dans leurs réles parentaux.
Réaliser différents exercices pratiques
afin de favoriser les acquis.

‘P a Ye V\/ta LBS ~ Trucs pour diminuer le stress et

favoriser I’expérience parentale positive.

Favoriser L'expérience paventnle positive

« Etre un parent compétent,
c’est étre en mouvement perpétuel pour le devenir

et ne jamais croire y étre arrivé pour de bon »
(Laporte, 2005)

« Le métier de parent en est un trés exigeant,

pour lequel nous sommes souvent mal préparés et peu soutenus.

Etre parent, ¢a s’apprend... Nous ne naissons pas parents, nous le devenons en donnant la vie
». (Delagrave, 2005)

Le défi est, bien évidemment, encore plus grand lorsque I’enfant présente une déficience

intellectuelle. Le parent a alors peu ou pas de repéres connus et doit adapter les
stratégies parentales habituelles a I’handicap de son enfant.

D’Lsaz’,pL’me

L autorité et la discipline fournissent & I’enfant un guide, un modele & suivre. Toutefois, les
parents hésitent souvent & punir leur enfant car ils craignent de paraitre méchants.

[1 importe de comprendre qu’une régle, sans aucune conséquence associée, serait totalement
inutile. D’ailleurs, notre société fonctionne sur le principe de regles et de conséquences. Ainsi,
lorsque ’on fait un exceés de vitesse sur ’autoroute, on risque d’avoir une contravention. Il
faut donc sensibiliser I’enfant a cette réalité (Delagrave, 2005; Larabi, 2005).

[1 est bien important d’expliquer les régles a I’enfant avant de les appliquer. Par exemple, « tu
dois te coucher a 20h parce que tu as besoin de plusieurs heures de sommeil pour étre en
forme demain a I’école » (Larabi, 2005).

N’hésitez pas a vérifier la compréhension de
votre enfant sur ce qui est attendu de lui.
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Une bonne régle (Delagrave, 2005, Laporte, 2005)
Connue (ne pas assumer que l’enfant connait nos attentes)
Claire (bien expliquer la régle et éviter les reégles trop complexes)
Cohérente (accord entre la mére et le pere)
% Constante (d’une situation a I’autre)
Associée a une conséquence lorsqu’il y a une « infraction ».

Pour modifier un comportement (Delagrave, 2005)
% ldentifier les comportements que 1’on considere comme inacceptables le plus
précisément et concretement possible
* Annoncer la conséquence
% Donner la conséquence.

Cette méthode est aussi valide pour favoriser IPapparition de comportements positifs, a
I’aide de renforcements positifs (Delagrave, 2005, Laporte, 2005)

» Félicitations et autres renforcements verbaux
% « Temps » d’ordinateur et de télévision

% Activités et sorties

% Collations préférées

% Etc.

Eviter les conséquences a long terme
(ex : priver I’enfant d’une sortie prévue
deux semaines plus tard), surtout chez

le jeune avec une déficience
intellectuelle, pour qui le concept de
temps est souvent bien abstrait
La conséquence doit étre (Delagrave, 2005, Laporte, 2005)

>

« Immédiate afin de « recommencer a neuf » des que possible
Proportionnelle a la faute
% Logique (ex : si ’enfant met le salon en désordre, lui faire ramasser).

Conditions qui favorisent I’efficacité des conséquences (Delagrave, 2005)
% Ne pas décider d’une conséquence sous le coup de la colere
» Ne pas annoncer une conséquence qui engage |’autre parent sans qu’il ne soit au
courant
Imposer une conséquence qui « dérange » I’enfant. Vous pouvez demander a votre
enfant quelle serait une bonne conséquence pour son mauvais comportement. Vous
serez surpris des réponses !
Accepter de ne pas toujours étre « populaire » aupres de son enfant

» Montrer a I’enfant que vous I’aimez encore.
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ExerclLee : Pmtﬁquez—\/ous !

G A\ - N
Comportement Conséquence
N’a pas rangé sa
chambre
\. J/ A J
T ) / O
Comportement Conséquence
A été impoli
\. J . 7
e & ™
Comportement |:> Conséquence
- _ \ J
A ™\ - N
Comportement l:> Conséquence
\ = = - J

Développer Lestime de sol de son enfant

Ru'est-ce que L'estlime de sob ? (puelos, 2002)

' Image qu’une personne se fait d’elle-méme, selon ses auto-évaluations et les paroles et
gestes des personnes importantes dans sa vie.

¥ Valeur qu’on s’attribue dans les différents aspects de la vie : physique, intellectuel,
social, amour, travail, école, etc. L’estime peut étre élevée dans un domaine et faible

dans un autre.

¥ Avoir une bonne estime signifie étre conscient de ses forces et faiblesses et s’accepter
soi-méme.

Si I’adolescent a une meilleure estime de soi, il sera davantage capable de :

% Exprimer ses idées, ses opinions, ses besoins et ses désirs
% Faire des choix
© Prendre sa place dans un groupe
Se faire respecter
* Avoir confiance en ses capacités
« Etre motivé pour entreprendre une tiche ou une activité

Tous ces aspects sont

d’autant plus importants
chez le jeune présentant une
déficience intellectuelle!

% Prendre les moyens pour la réaliser et persévérer (car il connait ses forces et talents)
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Se considérer digne d’étre aimé et heureux
' Etre réaliste, reconnaitre ses limites et chercher a s’améliorer tout en considérant avoir
le droit a I’erreur.

, , i : ]
Alder son adolescent o avolr une plus 1 Quiz: Connaissez-vous bien |

| les forces et faiblesses de

gm nole eStme (oudos, 2002 | votre ado ? (Duclos, 2002)
¢ [
Connaitre les forces et faiblesses de son adolescent et les - Habiletés physiques I
(sports, danse, I
bricolage, etc.) I

souligner afin de 1’aider & développer une image réaliste I
de lui-méme I

% Lui montrer que tout le monde a des forces et des faiblesses ! - Habiletés intellectuelles ||
et voir nos faiblesses comme des obstacles & surmonter. | (mémoire, jugement, I
Parlez de vos propres faiblesses I etc.) I

I
» Croire en ses capacités : I - Habilet¢s créatrices I

I (dessin, musique, etc.)
Eviter de le surprotéger ou d’exercer un controle excessif | - ; I

I - Habiletés sociales
(capacité d’écoute,
expression de ses idées |

. . A . ) ) i et ses sentiments, I
¢ L’aider a étre moins dépendant: vivre de nouvelles générosité, capacité de |

expériences, faire des choix, accepter ses erreurs, etc. ! se faire des amis, I

' Eviter d’avoir des attentes irréalistes I

I coopération, etc.) I

Faire vivre oes succes i votre enfant

Il est trés important, pour tout le monde, de vivre des succes. Cela est encore plus vrai dans le
cas d’une personne présentant une déficience intellectuelle !

Toute personne, méme celle ayant des limitations, peut atteindre ses buts si :
# Les buts sont clairs, accessibles et réalistes
- Elle adopte des attitudes positives et des stratégies efficaces (Duclos, 2002).

Moyens pour vous aider a avoir des buts réalistes
% Mettre ’accent sur les forces de la personne
Considérer que chacun a ses propres limitations : certains buts sont
irréalistes pour tout le monde
Commencer avec des buts plus faciles a atteindre
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Toutefois, il arrivera bien sir a votre enfant d’étre confronté a ses difficultés. Dans ces
moments, tentez de reconnaitre sa frustration, colére ou déception.
« C’est fachant quand on travaille fort et qu’on ne réussit pas ».
% « Moi aussi, ¢a me fache quand ¢a arrive ».

Vous lui montrez ainsi que 1’échec est normal, qu’il vous arrive aussi d’y étre confronté
(Ferland, 2001).

Lo surp votectlon

Le parent croit souvent devoir protéger son enfant contre les conséquences que pourraient
avoir ses décisions car il ne le sent jamais suffisamment prét. Le parent prend alors les
décisions a la place de son enfant, empéchant celui-ci de devenir responsable (Louis, 2004). Plus
un enfant est surprotégé, moins il sera capable de faire face a la vie (Laporte, 2005).

Trues pour éviter La swpmtectww(mpone 2005)

Avant de faire quelque chose a sa place, demandez-vous s’il est capable de le faire.

Donnez-lui des stratégies afin qu’il se débrouille seul.

» Observez ses capacités et faites une liste de ce qu’il peut faire seul, mettez cette liste a
jour fréquemment et soulignez ses progres.

% Dites-lui que vous appréciez qu’il fasse des choses seul et régle lui-méme certains

problémes.

¢ Cessez de vous culpabiliser a chaque fois que votre enfant fait une erreur ou vit une
difficulté.

Prenez le temps de bien observer votre enfant. Cela vous permetira de : (Ferland, 2001)
Mieux le connaitre (savoir ce qu’il aime, lui fait peur, le motive, etc.) et ainsi mieux le
comprendre.
Reconnaitre ses progreés.
Savoir comment le guider dans son évolution et dans le développement de son autonomie.

Les occasions pour votre enfant de faire des choix sont multiples :
% Collations et repas
% Veétements
¢ Jeux
% Sorties et activités de loisirs
% Amis.

Les occasions de prendre des responsabilités sont, elles aussi, nombreuses :
S’occuper d’un animal domestique.
' Faire le ménage de sa chambre.
¢ Participer aux tiches de la maison (ex : desservir son couvert apres le repas, placer la
vaisselle sale dans le lave-vaisselle).
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¥ Préparer des repas simples.
x Etc.

Plus votre enfant est encouragé a prendre des initiatives a sa mesure, plus il se sentira
fier de lui (Laporte 2005).

Alder votre adolescent 0 gérer son Stress oues 200

Le stress peut avoir des effets sur (Laporte, 2005) :
% La santé¢ physique (maux de ventre, tics, maladies de peau, incapacité¢ de dormir,
douleurs musculaires, etc.)
% La santé psychologique (peurs, tristesse, etc.)
% Le comportement (bégaiement, agressivité, irritabilité, etc.).

Si votre enfant montre des symptéomes physiques répétitifs (maux de ventre, de téte, etc.) ou
des comportements inhabituels (agressivité, retrait, etc.), il est important de chercher a
découvrir les sources de stress. Ensuite, parlez-en avec lui pour trouver des moyens d’y faire
face (Larabi, 2005).

Exemples de sources de stress (Duclos, 2002; Larabi, 2005)
» Divorce des parents, disputes entre les parents
% Chomage d’un parent

% Dépression chez I’un des parents Un événement anodin pour vous peut étre
» Changement €cole, déménagement trés stressant pour votre enfant (ex : la
* Difficultés scolaires présence d’un enfant trés turbulent au
% Peine d’amour pupitre voisin) (Laporte, 2005)

% Deuil

» Difficulté a se faire des amis, conflits avec les amis

%

Insatisfaction face a son apparence physique
Changement dans la famille (ex : nouveau-né, mére qui retourne au travail).

o

Une personne qui présente une déficience intellectuelle peut également vivre du stress
lorsqu’elle se compare a des personnes sans déficience et qu’elle constate sa différence.

[1 est trés important de préparer le jeune aux changements
% En parler longtemps d’avance
% Revenir sur le sujet
% Expliquer les raisons
Vérifier la compréhension du jeune
x  Accepter les réactions du jeune et ne pas les minimiser.
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1l arrive que les parents choisissent de ne pas parler des changements a venir pour éviter les
émotions intenses ou les conflits, mais cela peut provoquer I’effet inverse.

Ruiels sont Les stress véeus par votre enfant, selon vous ?

Quelques trucs pour réduire le stress (Duclos, 2002; Larabi, 2005) :
% Se coucher pour relaxer
% Ecouter de la musique
% Faire du sport
» Parler a une personne de confiance
% Ecouter la télévision
» Peindre, colorier, dessiner
' Prendre un bain
¥ Recevoir un massage
Et... toute autre activité que nous apprécions !

En tant que vous parents vous pouvez, pour votre enfant (Laporte, 2005)
¢« Limiter les stress et le nombre de changements dans une méme période.
X Respecter son rythme : « Il ne sert a rien de tirer sur une fleur pour qu’elle pousse ».
» Lui donner du temps libre : il a besoin de jouer, de réver, etc.
Prioriser la relation : I’enfant qui se sent aimé, entouré et en sécurité sera « protégé »
contre le stress.

KT rucs plus adaptés a la déficience intellectuelle pour réduire le stress \
% Faire un horaire visuel pour situer I’enfant dans le temps (ex : routine de la journée).

Utiliser une minuterie ou une horloge visuelle pour identifier le début et la fin d’une
activité.
Utiliser un scénario social (histoire en images créée selon les besoins de la personne)
pour préparer le jeune a une activité spéciale ou a un changement dans sa routine.
Utiliser un calendrier visuel pour montrer & I’enfant la venue d’un événement
particulier (ex : un voyage, un déménagement, une féte)

- i Sy &
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Réduire Le stress de votre enfant : quels sont VOS trues ?

Offrir un coffre d’outils a son enfant. \

Préparer avec votre enfant un coffre ou seront
insérés différents objets/activités ayant un
effet relaxant pour lui. Vous pouvez y inclure
un film, un album photos, un livre, un CD,
des jouets, etc. Ainsi, lorsque votre enfant se
sentira stressé, il pourra lui-méme aller
fouiller dans son coffre et choisir une activité
relaxante.

Voila une belle fagon d’apprendre a votre
enfant a gérer ses émotions de maniére
autonome.

vée d’une maman ayant participé au pr()gramme/

Communtouer avee sown aoolescent

Pour un adulte, communiquer avec un adolescent n’est pas toujours facile
- Leurs expériences de vies sont tres différentes.
¢ L’adolescent cherche a se différencier de ’adulte (Louis, 2004).

Méme si la communication avec 1’adolescent est parfois difficile, elle demeure extrémement
importante. Le parent doit profiter des temps de communication qui sont brefs et parfois
inattendus : il ne doit pas les laisser passer ! (Julien, 2004).

Pour faciliter la communication il est important de s’intéresser « au monde » de votre enfant :
sa musique, ses loisirs, etc.

RuLZ : COMNALSSEZ-VOUS \/otrejeuwe ?

¥ Comment s’appelle son meilleur ami ? Le partage d’un
¢ Quelle est sa chanson préférée ? loisir ou d’un centre
» Quelle musique écoute-t-il ? d’intérét peut
* Quel est I’objet auquel il tient le plus ? favoriser les
% Qu’est-ce qu’il déteste le plus ? échanges entre
© Qu’est-ce qui lui fait le plus plaisir ? parents et ados ! J

X% Qu’est-ce qu’il aime le plus / le moins de I’école ?
Quel est ’enseignant qu’il aime le plus/ le moins ?
Qu’est-ce qu’il apprécie le plus en vous 7 (Delagrave, 2005)
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@A@Lques trues...

¢ Eviter de discuter avec votre enfant uniquement lors de situations problématiques.
% Eviter les « oui, mais... ». Séparer les compliments des blames.
* Parler de vous, votre enfant aimera en connaitre davantage sur votre propre
adolescence. (Delagrave, 2005, Louis, 2004)

Riiels sont VOS trues de communieation ?

b3

Concilier fumille, travatl et biew plus

Bien que de nombreux parents esperent vivre cette conciliation tant convoitée, bien peu
réussissent & I’atteindre. Cette situation crée donc de I’angoisse chez le parent, qui se sent
incapable de tout faire et qui peut entre autres se sentir coupable de négliger sa vie familiale.

Le parent tentera alors de récupérer les moindres parcelles de temps, ce qui entrainera une
continuelle course contre la montre et augmentera encore le stress !

De plus, les parents s’imposent souvent des attentes tres élevées et ce, dans plusieurs domaines
de leur vie :
% Avoir une vie de couple heureuse
¢ Avoir une vie de famille épanouie
¢ Avoir une maison impeccable
Avoir une carriere réussie et valorisante
®  Avoir une excellente santé et des habitudes de vies irréprochables
Avoir des relations amicales satisfaisantes

Donc, encore 1a, beaucoup de pression !
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Astuce Expliquer les exercices suivants, en invitant les parents a les compléter
a la maison afin qu’ils disposent du temps nécessaire pour bien y réfléchir.

& érey Les actlvités OILI/LOtLd LENNES (Ferland, 2001)

Exerclee

Pour toutes les activités que vous DEVEZ FAIRE avec votre enfant

Dressez la liste des activités que VOUS AIMEZ faire
* La lecture d’une histoire au coucher
b S
X ..
x ..
X
X
X ..
Et assurez-vous d’inclure ces activités dans votre routine. Ce sont des moments privilégiés !

Dressez la liste des activités que VOUS TROUVEZ DIFFICILES a faire
»* Les devoirs
X ..
X ..
x ..
x ..
X o

[

x

Et cherchez des moyens pour faciliter ces activités (ex : obtenir les conseils de I’enseignant)

Dressez la liste des activités que VOUS N’AIMEZ PAS faire
* L’épicerie
X ..

W Ny

X
X ..
Et cherchez un moyen de les rendre plus agréables (ex : y aller avec une amie)



EXErCLCE (Ferland, 2006)
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Vous pouvez également faire la liste de toutes les activités que vous réalisez au cours d’une
p g q

semaine afin de prendre conscience du temps consacré :
X Aux taches ménageres

Aux soins de votre enfant

* Au travail

¥ Aux activités de couple

* Aux activités sociales

*  Aux activités personnelles.

Vous pouvez ensuite vous questionner a Savoir si ces activités sont :

» Obligatoires ou superflues

% Choisies par vous ou par les autres
Faites pour vous ou pour les autres
Agréables ou désagréables
Variées ou répétitives.

Ensuite, analysez ces activités
% Correspondent-elles a vos priorités ?

Pourquoi une certaine tache est-elle si pénible pour vous ?

Quelqu’un pourrait-il vous aider pour certaines tdches ?
»* Ete.

MLeUX abrer ses éneroles

Objectlfs de cet exercice

Rendre votre quotidien
compatible avec ce que
vous étes vraiment
Reprendre la maitrise de
VOs journées

Retirer de vos journées
plus de plaisir que de
fatigue

Avoir un horaire
équilibré en ne laissant
pas un seul de vos

« roles » (ex : celui de
parent) prendre toute la
place. Vous étes aussi un
conjoint, un ami, un
frére/sceur, etc.

Bien que vos projets et ambitions soient illimités, vos énergies, elles, sont limitées.

Il importe donc d’en faire bon usage !

Pour des conselils, entre autres a savoir comment respecter un équilibre repos versus travail

ou comment simplifier vos taches, consultez :

Ferland, F. (2006). Pour parents débordés et en manque d’énergie. Les €éditions Hopital

Sainte-Justine. 224 p.

Sachez que vous ne pouvez pas continuellement répondre a tous les besoins de votre

enfant, étre continuellement a sa disposition.

« J’ai entendu que tu as envie de jouer avec moi. Présentement, j’ai besoin de terminer le repas
pour qu’on mange a I’heure prévue. Je m’engage a jouer avec toi apres le souper ».
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Il est alors treés important de respecter votre engagement, sinon il ne vous fera plus confiance.

Aussi,

il apprendra qu’il ne peut pas toujours obtenir ce qu’il désire immédiatement. Il

apprendra ainsi & gérer une certaine frustration (Larabi, 2005).

- éver Son Stress (Ferland 2006; Ferland 2001)

De nombreuses études ont souligné I’important niveau de stress vécu par les parents d’une

personne présentant une déficience intellectuelle (Lioyd et Hastings, 2007; Eisenhow, Baker et Blacher,
2005; Morin et Prud’homme, 2000).

Le stress est ressenti lorsque :

»
p 4

Les demandes qui nous sont adressées dépassent ce que 1’on peut faire.
Lorsque I’on ressent une perte de maitrise de la situation.

Bien que le stress soit un moteur qui motive a ’action, il importe d’apprendre a le gérer
pour éviter qu’il ne nous « écrase ».

Tentez d’identifier

Vos symptomes de stress (douleurs musculaires, irritabilité, fatigue, etc.)
Vos sources de stress (travail, conflits familiaux, etc.).

leferents moyens pour diminuer son stress

Refuser certaines demandes lorsque vous vous sentez déja surchargés.

Utiliser des techniques de relaxation.

Utiliser I’humour, le rire et le plaisir.

Se concentrer sur le moment présent, cesser de regretter le passé ou d’espérer le futur.
Relativiser le stress lié a un événement particulier en situant celui-ci sur une échelle de
1 a4 10, le 10 correspondant a un événement extrémement dramatique, comme la perte
d’un étre cher. Alors, une perte de temps due au trafic vous semblera soudainement
bien moins grave.

Connaitre et utiliser les ressources disponibles (aides financiéres, matérielles,
associations, etc.).

S’accorder des congés (répit individuel ou en couple). Cela constitue une : « soupape »
qui permet d’évacuer le trop plein de tension et de fatigue et de refaire le plein
d’énergie. Prendre occasionnellement un congé permet de répondre a ses propres
besoins, ce qui n’a rien d’égoiste ! Si on ne le fait pas, on aura ensuite du mal a
répondre aux besoins de ceux qui dépendent de nous. Ainsi, en prenant soin de vous,
vous prenez soin des autres.
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Etre parent améne forcément des tensions. Il est naturel d’avoir des moments ot les enfants
nous fatiguent ou nous irritent. Etre parent apporte aussi beaucoup de joie et de satisfaction.

Le parent est tout d’abord un étre humain qui a ses limites aux plans matériel, psychologique,
physique et affectif. Le parent doit alors apprendre a se sentir responsable plutét que coupable
de ses erreurs et de leur effet sur la vie de son adolescent (Delagrave, 2005).

Les parents font de leur mieux et nul n’est parfait. Il ne sert a rien de se faire des
reproches, 1l est plutdt préférable de voir nos erreurs comme des occasions de s’améliorer

(Larabi, 2005).
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Objectifs de la rencontre
- Expliquer les changements
spécifiques a I’adolescence et leur

Séance F
ma,nifestation ch?z unc personne
L'a d 0 Les 06 V\IGE - présentant une déficience

intellectuelle.
;s - Dédramatiser la « crise
A VM:LtLB a VMaD l/(,Y d’adolescence ».
4 * Fournir des trucs concrets pour
s, discuter avec son adolescent.
6-t— S 6 )( U a LL-t-e - Aborder le sujet des relations
amoureuses et de la sexualité afin

d’explorer les craintes des parents.
- Favoriser I’épanouissement de

I’adolescent.

U'adolescent ayant une déficlence intellectuelle... un
adolescent avant tout !

Présentation de la vidéo

« Prendre un enfant comme il vient : I’adolescence »
Produite par I’ Association pour I’intégration sociale, 1998
Présentation de 10 minutes
(dur¢e totale de la vidéo : 70 minutes)

& retour sur la vidéo

Les changements Liés o L'adolescence

Tous les adolescents passent a travers de nombreux changements rapides (Delagrave, 2005) :

Au plan physique
* Changements dans les proportions du corps et apparition des caractéristiques sexuelles.
» Tous ces changements sont déstabilisants pour I’adolescent.

L’adolescent doit faire le « deuil » de son corps d’enfant et le parent
doit accepter que son enfant devienne un adulte ! (Boisvert, 2003)

¥ Malheureusement, les changements psychologiques et I’accés a la maturité se font
beaucoup moins vite que les changements physiques, surtout pour les adolescents
ayant une déficience intellectuelle.

Au plan intellectuel
% L’adolescent développe de nouveaux processus mentaux (ex : se remettre en question,
prendre du recul, etc.), selon le niveau de la déficience intellectuelle.
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Au plan psychologique
% L’adolescent devient capable de prendre une certaine distance face a ses parents.
» 1l devient observateur de sa propre vie, plus seulement acteur.
- 11 a tendance a remettre ses parents en question car il se rend compte qu’ils ont des
forces et des faiblesses, qu’ils ne sont pas tout puissants.

Au plan affectif
. Instabilité, changements d’humeur soudains et sans raison apparente
% L’adolescent est intense : il vit de grandes peines et de grandes joies

Au plan social
© La principale activité de 1’adolescent est d’« étre en gang ».

' L’adolescent cherche a se distinguer des parents pour plutot se
conformer aux amis.

Toutes ces transformations peuvent étre stressantes pour votre enfant. Il importe donc de
le préparer a ces changements AVANT qu’ils ne surviennent et de le soutenir
PENDANT ces changements.

Exemple du début des menstruations chez ’adolescente

AT,
4 AVANT N / PENDANT \
Expliquer ce que Offrir le soutien nécessaire au Diminution
sont les |:> plan de I’hygiene, expliquer l:l'> du stress,
menstruations, a concrétement (pictogrammes) des craintes,
quoi elles la séquence des soins des fausses
servent, etc. d’hygiéne, tenir un calendrier croyances

\ J kpour prévoir les regles, etc. /
S

Il est souvent plus naturel pour une mére de parler des changements physiologiques a sa fille,
alors que le pere est plus a I’aise de parler a son gargon.

Toutefois, une discussion mére-fils ou pere-fille peut aussi étre trés « fructueuse » car vous

permettrez entre autres a votre enfant d’obtenir I’opinion tant convoitée du « sexe opposé » (Boisvert,
2003).
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L'avaltlé

Astuce 1.”amitié est un theme trés important. Lorsque les parents ont compris
I’importance de I'amitié pour ['intégration et le bien-étre de leur adolescent, ils
comprennent plus aisément I’importance de ’amour et de la sexualité.

La socialisation permet de :
. Acquérir les outils nécessaires pour fonctionner en société.
Apprendre comment se comporter avec les autres (avant, le jeune agissait sous la
supervision de ses parents) (Delagrave, 2005).
Il est donc trés important de soutenir les tentatives de contacts avec les pairs de votre
adolescent (Delagrave, 2005).

Le groupe d’amis est extrémement important pour I’adolescent :
Constitue une formule de remplacement au soutien familial

Donc pratiquement indispensable pour que 1’adolescent se distance de sa famille
(Boisvert, 2003)

Le parent doit apprendre a tolérer ce détachement temporaire
(Boisvert, 2003)

Les adolescents se lient avec des jeunes de leur 4ge qui deviennent leur source de référence
pour :
¥ Les attitudes
“ Les comportements
¢ Les vétements
Les golits musicaux
Etc. (Boisvert, 2003)

Le parent a-t-il
« un mot a dire »
sur le choix des amis ?

Les amis de votre adolescent font partie, tout comme le choix de ses vétements ou de son
travail, de sa zone de liberté.

Toutefois, les parents ont le devoir de protection face a leur enfant, ce qui est évidemment
encore plus vrai dans le cas des personnes présentant une déficience intellectuelle. Donce, si
vous croyez qu’une certaine amitié représente un danger réel, demandez a ce que la relation
cesse, en expliquant tout d’abord vos raisons a votre enfant. Sinon, acceptez que votre
adolescent fasse ses propres choix (Delagrave, 2005).
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Il peut étre difficile pour les parents d’étre relégués au second plan, surtout aprés que ceux-ci
se solent investis entierement pour 1’enfant depuis sa naissance (amour, temps, soins, argent,
etc.). A I’enfance, votre jeune vous était totalement dépendant car vous étiez son point de
référence et sa principale source d’affection.

Toutefois, a I’adolescence, bien que la cellule familiale soit encore importante, celle-ci est
considérée comme acquise, donc peu d’énergie y est consacrée. Les adolescents préférent se
consacrer a développer des relations avec des pairs (Delagrave, 2005).

L’influence des autres
Il peut étre difficile pour I’adolescent d’étre soi-méme parmi les autres. 11 est possible qu’il
subisse certaines pressions 4 adopter des comportements qu’ils ne souhaitent pas (ex :

consommation d’alcool, comportements sexuels, etc.). Le parent doit alors agir en tant que
guide pour son enfant en le renseignant sur ces sujets (Delagrave, 2005).

Lﬂ Q\Mé\te d ’Ld 6V\1tizté 6t d ’a lAJCO WwWo V\M,,E’, (Delagrave, 2005).

II n’est pas toujours €vident d’aider 1’adolescent a un 4ge ou il prétend ne plus avoir besoin
des adultes ! 11 faut tout de méme 1’accompagner vers la maturité et I’autonomie.

L’adolescent a un grand désir d’indépendance, il apprend donc a se passer de plus en plus de
ses parents. Il apprend aussi a s’affirmer, ce qui signifie souvent d’étre contre les adultes, afin
de se tailler une place.

Pour favoriser ce mouvement d’individuation, vous pouvez accepter :
»* De prolonger les heures de sorties

% Des sorties plus « éloignées »

* Des sorties avec ses amis

Etc. (Boisvert, 2003)

Assouplissez les regles qui
convenaient lorsque votre enfant était
plus jeune, tout en maintenant des
exigences fermes. (Boisvert, 2003)

Vous respectez I’autonomie de votre enfant en en lui donnant plus de liberté.

N’oubliez pas que, en revanche, 1’adolescent doit lui aussi assumer des
responsabilités supplémentaires, comme par exemple le ménage de sa
chambre. (Boisvert, 2003)
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L’adolescent est également en quéte d’identité. Il veut savoir qui il est. Il passe alors par un
processus d’individualisation car 1’adolescent doit se reconnaitre comme différent des autres.

L’adolescent se questionne sur toutes sortes de sujets : amour, amitié, sexualité, mort, etc. 11
choisira les valeurs qui lui sont les plus importantes et critiquera les votres.

L’adolescent développera aussi son identité sexuelle, soit la reconnaissance de son orientation
sexuelle (Delagrave, 2005).

Une attitude directive, ou I’on indique constamment a I’enfant quoi faire et comment le
faire, nuit au développement de son autonomie.
Tentez d’adopter une attitude plus souple.
% Permettez-lui de prendre quelques initiatives.
* Lorsqu’il rencontre un probléme, donnez-lui des indices de solutions, mais ne le faites
pas a sa place ! (Ferland, 2001).

Présentation de la vidéo
« Maimes-tu ? »
Produite par Idéacom International Inc., 1995

Présentation de 5 minutes
(durée totale de la vidéo : 23 minutes)

& retour sur la vidéo
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Devant les comportements nouveaux de leur adolescent, les parents peuvent perdre
confiance en leurs capacités parentales (Delagrave, 2005).

[1 peut également étre difficile pour eux de savoir si ces comportements sont en lien avec
la déficience intellectuelle ou s’ils sont normaux et communs aux adolescents.

Il importe d’étre sensibilisé aux changements liés a 1’adolescence afin de mieux
comprendre votre jeune et de ne pas s’inquiéter inutilement. Si un comportement vous
semble tout de méme anormal ou inquiétant, il sera alors pertinent de consulter un
professionnel.

ReLatlons AMLoUreuses

L adolescent apprend progressivement 1’intimité, d’abord avec des personnes du méme sexe
(par ses relations d’amitié) puis ensuite avec celles du sexe opposé (Delagrave, 2005).

Présentation de la vidéo

« D’abord avec tout le monde : La vie de couple »
Produite par le Mouvement Personne d’abord du Québec métropolitain 2001
Présentation de S minutes
(durée totale de la vidéo : 27 minutes)

& retour sur la vidéo

L’adolescent développe un désir de se faire un ami intime (Dionne et al, 2002). Toutefois,
I’expression des besoins relationnels, amoureux et sexuels peut parfois étre freinée par les

appréhensions de I’entourage (crainte de parentalité, des abus, etc.) (Boutet, Desaulniers et Coderre,
1996).

Astuce Laisser les parents s exprimer sur leurs
craintes concernant la sexualité chez leur enfant
présentant une déficience intellectuelle. Il sera ensuite
plus facile d’aborder le contenu suivant.

Sexualité
étaPeS d& L'Dl/t\/BY'tlAV& ﬁ La S@)(l/ta L’Lté (Régie régionale, 2003)

% En plus des changements physiques(développement des organes sexuels,
menstruations, etc.) I’adolescent subit des changements affectifs. 11 découvre
I’affection, I’amour, I’envie de plaire et de séduire.
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e

L’adolescent entend de plus en plus parler de sexualité autour de lui, mais ne sait pas
exactement ce que cela implique.

» Viennent ensuite les premieres peines d’amour, I’initiation a la vie sexuelle ou une vie
sexuelle active pour certains. L’adolescent vit beaucoup de questionnements, il se
demande : « Suis-je normal ? »

Astuce Ce contenu peut aussi €tre utile aux parents dans
I’éducation de leurs autres enfants et ainsi favoriser une
expérience parentale positive.

Pavley de sexualité avee son ado

L’adolescence et la sexualité des jeunes d’aujourd’hui sont trés différentes de celles de
leurs parents et grands-parents. Ces différences peuvent entraver la communication et rendent
souvent les parents mal & I’aise (Robert, 2002).

Les parents sont souvent inconfortables lorsqu’il s’agit de parler de sexualité avec leur
enfant de crainte de :
% Leur en parler trop tot
» Susciter une curiosité malsaine
% Ne pas avoir les bonnes réponses
Etre embarrassés ou maladroits
Fermer la porte aux confidences en brusquant le jeune (Régie régionale, 2003).

Prenez les devants en saisissant les bonnes occasions
* Au quotidien (en écoutant une émission de télévision, a la vue d’une femme enceinte,
etc.)
Cela montrera votre ouverture a en parler et a €couter
»% Eviter d’aborder ce sujet uniquement en temps de crise
% Ouvrez les portes a la discussion
Qu’en penses-tu ?, Es-tu d’accord avec... ?
Eviter les Tu ne peux pas comprendre, On en reparlera quand tu seras plus vieux
Si vous étes mal a I’aise : soyez honnétes ! Je suis un peu géné de parler de

cela avec toi, mais je suis content que tu m’'aies posé cetle question (Régie
régionale, 2003).

Discuter avec lui de ce que signifie « étre prét » pour une relation sexuelle et de la possibilité
de dire non (Régie régionale, 2003).
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Attention...

Les jeunes se retrouvent parfois exposés a de trés nombreux messages au contenu sexuel qui
ne sont pas toujours exacts, parfois exagérés et méme contradictoires (ex : a la télévision, sur
Internet, dans les publicités, etc.).

Le parent doit donc jouer un role de « phare » a travers toutes ces informations (Régie régionale,
2003).

Avant d’en discuter...

Il peut étre tres utile de réfléchir a I’avance a certains sujets (homosexualité, 4ge pour avoir un
amoureux, dge pour la premiere relation sexuelle, quoi faire en cas de grossesse, etc.) afin de
ne pas étre « pris de court» lorsque ces situations surviendront. Toutefois, se préparer a
I’avance ne signifie pas de devenir « rigide » et inflexible.

% ldentifiez la situation

% Reéfléchissez a ce que cette situation vous fait vivre
Réfléchissez a ce que vous voulez faire et dire a votre adolescent
Parlez a votre adolescent en lui expliquant bien vos raisons et en lui demandant ce
qu’il en pense (Régie régionale, 2003).

Contra cepti,ow

Assister votre jeune dans ses démarches de contraception
% Le conseiller et I’informer
% L’accompagner chez le médecin
% L’accompagner a la pharmacie
Lui donner de I’argent
Etc.

Cet accompagnement n’est pas facile et peut étre « confrontant » pour certains parents.

Toutefois, mieux vaut aider votre adolescent a se procurer un moyen de contraception que de
devoir gérer une infection transmissible sexuellement, tout comme il faut mieux accompagner
sa fille pour I’obtention de la « pilule du lendemain » que de devoir vivre avec une grossesse
non désirée (Régie régionale, 2003).
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La  sexualité chez La personne  ayant  ume
déficlence intellectuelle

Les personnes ayant une déficience intellectuelle ont, en général, des connaissances
inférieures comparativement a des personnes sans déficience sur le plan de I’'intimité, des
rencontres amoureuses, des relations sexuelles, de la contraception, de la conception, des
infections transmissibles sexuellement, de 1’avortement, de la masturbation et de 1’abus sexuel
(McCabe et Cummins, 1996). Ce manque d’informations et de compréhension peut amener ces
personnes a adopter des comportements inadéquats (Rousseau, 2002) Ou encore a €tre victimes
d’abus (Goldman, 1994).

L’éducation a la sexualité permet de :

¥ Augmenter les connaissances de la personne (McCabe et Cummins, 1996; Kaeser, 1996)
Favoriser les comportements adéquats (McCabe et Cummins, 1996; Kaeser, 1996)
Réduire les comportements a risque (Rousseau, 2002)
Favoriser I’autonomie et I’établissement des limites (Rousseau, 2002)

% Aider la personne a prendre des décisions et ainsi éviter ou diminuer le risque d’abus
(McCabe et Cummins, 1996)

» Permettre a la personne d’accéder a une vie sexuelle enrichissante (Hénault, 2006)

Toutefois, selon Dupras (1998), 1I’éducation ne doit pas seulement se limiter a donner des
informations, mais doit aussi accompagner dans la découverte de la sexualité et viser a
améliorer la qualité de vie sexuelle des personnes présentant une déficience.

Renseignez-vous aupres de 1’école a savoir quels sont les
apprentissages étudiés sur le plan de la sexualité. Vous pourrez
ainsi suivre le méme « rythme ».

Prévenly Les abus sexuels

I1 est aussi primordial de prévenir les abus sexuels (Furey et Niesen, 1994; McCarthy, 1996) car ceux-ci
sont fréquents, autant pour les gargons que les filles présentant une déficience intellectuelle.

Le risque d’abus est présent. L’individu peut étre agressé ou devenir lui-méme agresseur.
V0101 quelques suggestions pour aborder le sujet :
Sensibiliser votre enfant aux différentes formes d’abus auxquels il pourrait étre
confronté dans la famille, dans son entourage ou encore dans ses relations amoureuses.
L’encourager a s’exprimer sur les situations d’abus.
L’encourager a développer des moyens pour se protéger ou pour protéger les autres
(ex : s’asseoir & I’arriére dans un taxi, etc.).
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Discuter des notions de privé et de public et s’assurer que cette distinction est bien
comprise.

Aussi, tentez d’éviter certains comportements qui pourraient devenir problématiques :

N’obliger pas votre enfant a embrasser un adulte s’il n’en a pas envie.

N’accepter pas que votre enfant ait des contacts treés « chaleureux » avec des gens peu
connus.

Assurez-vous d’une surveillance accrue des sites Internet visités par votre enfant.
Expliquez-lui les risques de certains comportements sur Internet.

Il existe plusieurs programmes visant la diminution des abus ou a favoriser une sexualité
harmonieuse. Renseignez-vous aupreés de vos intervenants a savoir si vous pourriez en
bénéficier.

A

Des femmes et des hommes... (Delville, Mercier et Merlin, 2000)

La prévention du SIDA et des autres MIS dans une perspective d’éducation a la
sexualité chez les éléves présenl‘ant une DI (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 1999)
Attention, ¢a peut arriver a tout le monde (CR sud-ouest, Hopital Riviére-des-Prairies, 1993).

Le Programme d’éducation a la vie affective, amoureuse et sexuelle (Desaulniers et al,
2001)

La SexoTrousse (Lemay, 1996)
Programme d’éducation a la vie affective, amoureuse et sexuelle pour les personnes

présentant des incapacités intellectuelles modérées, 2° édition (Boucher, Voyer, Boutet et
Desaulniers, 2007)

Comportements sexuels inappropriés et troubles graves de la sexualité chez les
personnes présentant une déficience intellectuelle (Boucher, Claveau et Tremblay, 2007).

La masturbation

Le comportement masturbatoire est sain et normal car il permet a la personne de libérer ses
tensions sexuelles et de mieux connaitre son propre corps. Toutefois, ce comportement peut
devenir problématique lorsqu’il est effectué dans un endroit inapproprié ou encore s’il est
accompagné d’un grand sentiment de culpabilité ou d’anxiété.

11 1mp0rte alors de discuter avec votre adolescent :

Enseigner la différence entre les endroits publics (école, magasin, chez un ami, etc.)
versus les endroits privés (toilette ou chambre a la maison).

Insister sur les conditions acceptables du comportement de masturbation : €tre seul
dans un endroit privé avec la porte fermée ainsi que 1’hygieéne appropriée.

Le message doit étre clair et précis. Vous pouvez utiliser des pictogrammes au besoin.
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Si le comportement de masturbation devient I’activité principale d’une personne :
% Chercher a comprendre pourquoi (anxiété, poussée hormonale, rencontre amoureuse,
impulsion ou compulsion, aspects sensoriels, etc.).
¥ Permettre quelques €pisodes d’autostimulation quotidiennement.
% Elargir le choix d’activités intéressantes pour lui.

Encourager les rencontres sociales (le plaisir « social » peut diminuer [’autoérotisme).

Occuper ses mains par différentes activités comme la peinture, le dessin, 1’ordinateur,

etc.

Généralement, la fréquence des comportements masturbatoires diminue apres la période de

I’adolescence.

Astuce 11 est important d’expliquer concrétement aux parents
comment adapter leurs interventions a la déficience de leur enfant.

Exercice

Utiliser des jeux de roles ou des mises en situations pour aborder, concrétement et
doucement, les sujets plus délicats et pour favoriser les comportements adéquats (Hénault. 2006).

@ e

Pour discuter
du choix d’un
partenaire

9
/
Pour

sensibiliser aux
situations
d’abus

_4
\

L >
& 2

Pour aborder la
sexualité

- 4

=

=

=)

/ I

Faire avec votre adolescent le jeu de la « petite annonce »
en I’invitant a faire la liste de ce qu’il cherche chez un
partenaire potentiel.

L 4
/ Ecrire sur des petits cartons de courts scénarios \
« Marc exige de faire 'amour avec sa copine, méme si elle ne veut pas,
parce qu’ils sortent ensemble depuis longtemps ».
« L’oncle de Marie lui demande parfois d’avoir des activités sexuelles avec
lui. I est gentil avec elle, il lui donne méme des cadeaux ».
Inviter ensuite votre enfant a « classer » ces situations :

acceptables. inacceptables ou entre les deux.

% 4
- Créer un petit « test de connaissances »
« Une fille ne peut pas devenir enceinte a sa premieére relation ».
« Si je prends la « pilule », je suis protégée des maladies ».
Tentez de rendre ce petit test sympathique ou méme rigolo!
N’hésitez pas a aller fouiller dans les livres d’anatomie en
montrant a votre ado que vous ne connaissez pas tout !

L 4
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Présentation de la vidéo

« Maux d’amour : Sexualité et handicap intellectuel »
Produite par Zone 3 en collaboration avec Télé-Québec 2001-2002
Présentation de 10 minutes
(durée totale de la vidéo : 26 minutes)

& retour sur la vidéo

Conclusion

On parle souvent de la « erise d’adolescence », en lien avec les changements brusques dans
les comportements, les pensées, les relations et les émotions des jeunes (Boisvert, 2003). Cette
expression nous laisse croire que 1’adolescence comporte un tumulte inévitable. Pourtant,
seulement environ 15% des adolescents vivront de grandes difficultés, ce qui signifie que 85%
des jeunes vivront cette pé€riode sans de réels problémes (Conseil de la famille, 2002).

La sexualité est un sujet complexe, d’autant plus lorsqu’il s’agit de la sexualité chez la
personne présentant une déficience intellectuelle. Cette séance visait a offrir des
informations générales. Les familles qui veulent approfondir le sujet peuvent consulter la
liste des ouvrages cités en référence ou encore consulter un professionnel au besoin.

Pour Les Lecteurs...

Boisvert, Céline. (2003). Parents d’ados : De la tolérance nécessaire a
la nécessité d’intervenir, Editions du CHU Sainte-Justine, Montréal,
206 p.

Delagrave, M. (2005). Ados : Mode d’emploi. Editions du CHU Sainte-Justine, 167 p.

Quelgues Livres que vous pourrez feullleter avee ou sans votre
aodolescent

Hénault, Isabelle. (2006). Le syndrome d’Asperger et la sexualité : De la puberté a I’age
adulte, Editeur Cheneliére Education, Montréal, 210 p.

Robert, Jocelyne. (2002). Full sexuel : L.a vie amoureuse des adolescents, Les Editions de
L’Homme, Montréal, 191 p.
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Robert, Jocelyne. (2003). Ma sexualité de 9 a 11 ans, Les Editions de I.”Homme, Montréal,
191 p.

Rabert, Jocelyne. (1999). Parlez-leur d’amour et de sexualité, Les Editions de L’Homme,
Montréal, 191 p.

De nombreux documents utiles sont disponibles sur le site du MSSS (www.msss.gouv.qc.ca)

« MSSS. (2007). Guide a Pusage des parents pour discuter de sexualité avec leur
adolescent, 44 pages.

¥ MSSS. (2005). Le VIH court toujours, 15 pages.

% MSSS. (2004). MTS : Mieux les connaitre pour mieux les éviter, 24 pages.

» MSSS. (2004). Trues pour amoureux futés, 24 pages.

Les sites Internet www.jcapote.com et www.sexualityandu.ca (onglet adolescent) offrent une
foule d’informations sur la sexualité et les méthodes contraceptives, de maniére interactive,
concréte et accessible pour les adolescents.
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, Objectifs de la rencontre
S 8 a V\/C 8 g © Aborder les difficultés conjugales liées au fait
d’étre parent d’un enfant handicapé.
Conseiller les parents dans leurs

L a _F a VM.LL L 8 interventions auprés des fréres et sceurs, afin
d’éviter les réactions négatives.
~ Fournir des trucs pratiques pour discuter de
la déficience avec les fréres et sceurs et
Penfant présentant lui-méme une déficience.

| ~ Aborder les relations avec la famille élargie et

| les amis.
L

Lorsqu’un couple projette d’avoir un enfant, il I’imagine beau, en santé, intelligent,
talentueux, bref parfait !

Tous les parents doivent un jour faire le deuil de cette image sans défaut et accepter leur
enfant tel qu’il est. Les parents d’un enfant ayant une déficience doivent vivre
quotidiennement ce deuil. [Is doivent surmonter leur peine, leurs craintes et leur colére pour
accompagner leur enfant qui vit et qui vivra des difficultés bien particuliéres. Il n’y a pas si
longtemps, la majorité des enfants différents étaient « placés » des la naissance alors que, de
nos jours, la vie en famille est préconisée (Laporte, 2005).

La vie familiale sera bien évidemment transformée par I’arrivée de cet enfant différent.
Les parents, mais aussi les autres membres de la famille et du réseau social, devront
apprivoiser la déficience intellectuelle, tout en définissant leur nouvelle place.

Etve parent o une PEYSONNE mdawt WAL déﬁciewoe

Témolgnage oe parents

Conseil de la famille et de I’enfance (2007). Tricoter avec amour : étude sur la vie de
famille avec un enfant handicapé, Québec, 271 p.

Lamontagne, M. (2009). Au-dela de la déficience intellectuelle, Les Editions La Semaine,
268 p.

Turcotte, R. (2009). Je serai toujours Ia pour toi, Editions du CHU Sainte-Justine, 92 p.

Astuce Inviter les parents a faire leur propre
témoignage, 8’ils le souhaitent.
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, Astuce TInviter les parents a lire ce texte en
Blenvenue en Hollo V\'de silence et encourager les volontaires a

s’exprimer sur leur lecture.

« Attendre un enfant, ¢ 'est comme planifier un fabuleux voyage... en Italie. Vous achetez un grand nombre
de guides de voyage touristiques et vous faites de merveilleux plans : le Colisée, le David de Michel-Ange,

les gondoles a Venise. Vous apprenez quelques phrases utiles en italien. Tout cela est trés excitant !

Enfin, aprés des mois de préparation fébrile, le grand jour arrive. Vous faites vos bagages et vous partez.

Plusieurs heures plus tard, I’avion atterrit et le commandant de bord annonce . «Bienvenue en Hollande ».

Hollande?, dites-vous. Que voulez-vous dire par Hollande? J'ai pris un billet pour I'Italie. Je suis censé
étre en Italie. Toute ma vie, j'ai révé d’aller en ltalie. Mais il y a eu un changement dans le plan de vol.

Vous avez atterri en Hollande et c’est la que vous devez rester.

lls ne vous ont cependant pas emmené dans un endroit horrible, dégoiitant, sale, ou il y a la peste, la famine

et des maladies. Ce n’est qu’un endroit différent.

Vous devez donc sortir de I'avion et vous procurer de nouveaux guides de voyage. Vous devez apprendre
une nouvelle langue. Vous ferez la connaissance de tout un groupe de nouvelles personnes, que vous

n'auriez jamais rencontrées autrement.

Cest seulement un endroit différent. C’est un rythme plus lent qu’en ltalie, moins exubérant aussi. Quelque
temps apres étre arrivé et avoir repris votre souffle, vous regardez autour et commencez a remarquer que la

Hollande posséde des moulins a vent, que la Hollande a des tulipes. La Hollande a méme des Rembrandt !

Mais tous ceux que vous connaissez vont en ltalie ou en reviennent et ils ne cessent de répéter qu’ils ont fait
un merveilleux voyage. Pendant toute votre vie, vous direz : « Oui, c'est la que je devais aller, c'est ce que

jlavais planifié ».

Cette douleur ne s’en ira jamais, jamais, jamais... parce que la perte de ce réve est une perile (res
significative. Mais si vous passez votre vie a déplorer de ne pas avoir atterri en Italie, vous pourriez ne

Jjamuais étre en mesure d’apprécier les choses trés spéciales et trés jolies... de la Hollande”.

Emily Perl Kingsley, 1987, Traduit avec |’autorisation de I’auteure, par Francine Ferland

Cité dans Ferland, F. (2001). Au-dela de la déficience physique ou intellectuelle : Un enfant a découvrir. Editions
du CHU Sainte-Justine, 224 p.
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Ceux que L'on. maet au vwaonale / Paroles et musique - Lynda Lemay

Ceux que 'on met au monde ne nous appartiennent pas
Clest ce que I'on nous montre et c'est ce que l'on croit
ls ont une vie & vivre, ont des pas destinés,

Des chemins qu'ils vont suivre, ils devront décider

C'est une belle histoire que cette indépendance,

Une fois passé les boires et la petite enfance

Quiil ne faille rien nouer qu'on puisse pas défaire,
Que des nceuds pas serrés, des boucles si 'on préfere

Ceux que I'on aide a naitre ne nous appartiennent pas
Ils sont ce qu'ils veulent &tre qu'on en soit fiers ou pas
C'est ce que I'on nous dit, c'est ce qui est écrit,

La bonne philosophie, la grande psychologie

Et voila que tu nais et que tes pas normal,

Ties dodu, t'es parfait, le probléme est mental

Et voila que c'est pas vrai que tu vas faire ton chemin,
Que tarréteras jamais de n'étre qu'un gamin

Tu fais tes premiers pas, on se laisse émouvoir,
Mais les pas que tu feras ne te méneront nulle part
Qui es-tu? Si t'es pas un adulte en devenir,

Si c'est ma jupe a mot pour toujours qui tattire

Clest pas ce qu'on m'avait dit, j'étais pas préparée,
T'es a moi pour la vie, le bon Dieu s'est trompé
Ety'a le diable qui rit dans sa barbe de feu,

Et qui me punit de l'avoir prié un peu

Pour que tu m'appartiennes a la vie a la mort,

[l ta changé en teigne, il t'as jeté un sort

T"es mon enfant d'amour, tes mon enfant spécial,
Un enfant pour toujours, un cadeau des étoiles
Un enfant a jamais, un enfant anormal,

C'est ce que j'espérais, alors pourquoi j'ai mal?
Jaurais pas réussi a me détacher de toi,

Le destin est gentil, tu ne t'en iras pas

T'auras pas 18 ans de la méme fagon,

Que ceux que le temps rend plus hommes que gargons
T"auras besoin de moi, mon éternel enfant,

Tu ne t'en iras pas en appartement

Tajeunesse me suivra jusque dans ma vieiliesse,
Le docteur a dit ¢a, c'était comme une promesse
Moi qui avait tellement peur de te voir m'échapper,

Voila que ton petit coeur, me jure fidélité

Toute ma vie durant je conserverai mes droits,

Mes taches de Maman et tu m'appartiendras

Ceux que 'on met au monde ne nous appartiennent pas
Clest ce que l'on nous montre, c'est ce que l'on croit,

Clest une belle histoire que cette histoire-13
Mais voila que surprise, mon enfant m'appartient,
Tu te fous de ce que disent les auteurs des bouquins,

Trarrives et tu m'adores, tu me fais confiance,

De tout ton petit corps, de toute ta diftérence

Je serai pas 14 de passage comme les autres parents,
Qui font dans un mariage le deuil de leur enfant

Jaurai le privilege de te border chaque soir,

Et certains jours de neige, de te mettre ton foulard
A I'age ot d'autres n'ont que cette visite rare,

Qui vient et qui repart par soir de réveillon

Tu seras le baton de ma vieillesse précoce,

En méme temps que le boulet qui tralnera mes forces
Tu ne connais que moi et ton ami Pierrot,

Que je te décris tout bas quand tu vas faire dodo

Et tu prends pour acquis que je serai toujours 13,

Pour tapprendre cette vie que tu n'apprendras pas

Car ta vie sest figée et la mienne passera

Je me surprends & souhaiter que tu trépasses avant moi,
On peut pas t'admirer autant que je t'admire

Moi qui ai la fierté de te voir m'appartenir

Je voudrais pas qu'on t'insulte et qu'on s'adresse a toi
Comme a un pauvre adulte parce qu'on te connaitra pas

Si le diable s'arrange pour que tu me survives,

Que Dieu me change en ange que je puisse te suivre
Ceux que 'on met au monde ne nous appartiennes pas
A moins de mettre au monde un enfant comme toi

Clest une belle histoire que celle qui est ndtre

Pourtant je donnerais ma vie pour que tu sois comme les
autres
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Le aoupLe

Il est facile de concevoir que les couples ayant un enfant présentant une déficience vivent une
plus grande détresse que les autres couples de parents.

Le fait de vivre une situation aussi intense peut amener beaucoup de Q‘* = =
tensions et de conflits. D’ailleurs, chacun réagit au handicap de son enfant -

d’une fagon qui lui est propre, qui est parfois bien différente de la fagon de
réagir de son conjoint (Ferland, 2001).

De plus, 1l est tout & fait normal que les parents aient parfois des désaccords
quant & I’éducation de leurs enfants car ils viennent de deux milieux
différents et ont donc un « bagage » de valeurs trés différent (Delagrave, 2005).

Quelques trucs pour résoudre les conflits : (Laporte 2005)
% Admettre la possibilité¢ d’opinions différentes.
» Ecouter vraiment ’autre sans I”interrompre.
% S’exprimer le plus sincérement possible.
» Envisager toutes les solutions possibles, appliquer la solution choisie, la réévaluer et la
modifier au besoin.
¢ Chercher le compromis, pas le pouvoir.

Respecter I’autre et se respecter soi-méme. (ﬁQD—'?
\

Pour favoriser I’harmonie :
» Maintenir une bonne communication afin que chacun sache comment |’autre vit la
situation.
% Seréserver des moments, prendre des congés. (Ferland, 2001).
» Partager les responsabilités, dont celles reliées a la déficience intellectuelle, comme les
rendez-vous, les soins particuliers, etc. Les peres, autant que les meéres, doivent

s’ impliquer !

Expliguer la déficlence intellectuelle aux fréres et
SCCUYS

De2 a 6 ans

¥ L’enfant commence a remarquer des particularités chez son frére ou sa sceur.

» Des explications trés simples sont alors suffisantes (« Alexis apprend plus lentement que
toi »).

1l est possible que le jeune enfant craigne la « contagion ». Rassurez-le a ce propos.

% Montrez a votre enfant que, malgré la déficience de son frére ou sa sceur, celui-ci a tout
de méme des intéréts semblables aux siens (« Il aime aussi les gateaux, aller au parc »,
etc.).



292

6a7ans
» L’enfant cherchera a comprendre la raison de la déficience intellectuelle. Vous pourrez
alors lui fournir des explications « concretes » : « Il a manqué d’air a la naissance, il a eu
une blessure a son cerveau », etc.
» Vous pouvez aider votre enfant a « simuler » certaines déficiences (ex : pour mieux
comprendre la surdité, vous pouvez lui mettre des bouchons aux oreilles).
% L’enfant voudra comprendre son frere ou sa sceur selon son propre quotidien. « Peut-il
faire ceci ? Pourra-t-il faire cela ? »
Ensuite
Vous pouvez utiliser des explications de plus en plus précises et complexes, selon le
niveau de compréhension de votre enfant (Ferland, 2001).

En vieillissant, I’adolescent ou jeune adulte pourrait eraindre d’avoir lui-méme des
enfants avec une déficience similaire a celle de son frére ou sa sceur.

Soyez a I’écoute de ses craintes, qu’elles soient fondées ou non. Aidez votre enfant a
recueillir ’information nécessaire pour répondre a ses questionnements.

Les relations fréves et sceurs

Présentation de la vidéo

« M’aimes-tu ? »
Produite par Idéacom International Inc., 1995
Présentation de S minutes
(durée totale de la vidéo : 23 minutes)

& retour sur la vidéo

Plusieurs €tudes se sont intéressées a évaluer les répercussions de ’enfant qui présente une
déficience intellectuelle sur ses freres et sceurs. Ces études indiquent peu ou pas d’effets tres
négatifs sur ces enfants. D’ailleurs, de nombreuses recherches soulignent différents aspects
positifs, tels qu’une croissance personnelle et un grand sentiment de fierté.

Toutefois, il est certain que les fréres et sceurs de personnes présentant une déficience
intellectuelle vivent une expérience fraternelle bien particuli¢re, avec un lot de hauts et de bas,
de joies et de souffrances. Il importe d’étre conscient des défis réels que ces freéres et sceurs
rencontreront tout au long de leur vie.

IIs vivront, tout comme leurs parents, toutes sortes d’émotions: tristesse, colére,
ambivalence. Ainsi, ils seront parfois génés de la présence de leur frere ou sceur et en seront
flers a d’autres moments (Ferland, 2001).

Tous les enfants souhaiteraient avoir toute 1’attention de leurs parents, ce qui est évidemment
difficile de recevoir lorsque I’on est le frére ou la sceur d’un enfant présentant une déficience.
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Une certaine jalousie et du ressentiment peuvent alors étre vécus. L enfant peut également voir
son frére ou sa sceur comme la cause de ses problémes :

» Pourquoi il a peu d’amis

» Pourquoi il n’a pas I’attention des parents

» Pourquoi il doit toujours aider ses parents

x Etc.

Toutefois, I’enfant se sentira souvent coupable d’avoir de tels sentiments a 1’égard de son frére
ou de sa sceur.

Ces différentes émotions sont généralement peu exprimées par I’enfant. Elles peuvent
toutefois transparaitre dans les actions de 1’enfant :

» Crises

» Mauvaise humeur

¥ Désobéissance

x Etc.

D’ailleurs, il ne faut pas prendre pour acquis le message donné par I’enfant car il cache parfois
une autre signification. Ainsi, un enfant qui dit, en parlant de son frére, « je ne 1’aime pas »,
peut vouloir dire, par exemple « je veux qu’on s’occupe aussi de moi ».

Il peut arriver que les parents s’attendent, consciemment ou non, a ce que I’enfant qui ne
présente pas d’handicap performe plus que la norme, comme pour compenser ’handicap de
son frere ou sa sceur. Il arrive d’ailleurs que I’enfant s’impose lui-méme un tel défi.
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Pour les lecteurs...

Avec son recueil de nouvelles Et moi alors ?, ’auteure Edith Blais
montre a I’enfant ayant un frére ou une sceur différent qu’il n’est pas
seul

% Pas le seul a vivre des sentiments ambivalents
* Pas le seul a parfois en avoir assez
® Etc.

L’auteure s’adresse a ces enfants en toute simplicité, par ’entremise de I’histoire de quatre
enfants vivant avec un frére ou une sceur différent(e).

Suite a la lecture des nouvelles, vos enfants peuvent remplir quelques exercices. Ainsi, ils
pourront répondre a différentes questions, avec vous ou en toute intimité :

% «Je me sens obligé de et je n’aime pas ¢a.

2 Quand je pense a I’avenir, je m’imagine

% Ce que mon frére ou sceur préfere de mot, c¢’est
% J’adore €tre avec mon frere ou sceur quand

* Jai peur de faire de la peine a mes parents si je o»
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« A partir d’aujourd’hui, en plus de I’endurer a la maison, je devrai me le |

taper a ’école. [...] Les parents révaient de voir JeanLou intégré a I’école du
quartier depuis si longtemps... il fallait bien que ¢a arrive un jour. Apres de

I longues batailles, ils ont réussi a faire ouvrir une classe spéciale a I’ Arc-en-ciel. I
I Un professeur et une éducatrice pour six éléves. Chanceux les autistes, non ? La |

I vérité ? Jespérais que leur projet tombe & 1’eau. Y’ aurais préféré que I’école
I reste un endroit juste pour moi. Mais je n’ai rien dit. Pour ne pas faire de
I peine aux parents. C’est tellement important pour eux.» (p.34)

« Papa se fait un malin plaisir d’étaler tout plein de
guides touristiques par terre. Si seulement je pouvais
etre certain que, cette fois-ci, ce sera la bonne... que
rien ne viendra saboter le projet... que JeanLou ne I
tombera pas malade la veille de notre départ... [...] |
P’y croirai, une fois rendu la-bas ! Pas avant ! » (p.53) |l

I « L’avenir de JeanLou, je |
I préfére ne pas y penser. Il |
I faudra bien que quelqu’un |
I prenne la reléve des parents un
I jour. Qui voudrait adopter un |
| JeanLou ? Il ne pourra jamais |
| vivre seul en appartement. I
| Méme adulte, il aura toujours I
| besoin d’aide! [...] personne
| ne le connait aussi bien que
| nous. Qui  d’autre pourrait
I I’endurer? Le comprendre?
Méme moi, son propre frere, je
ne suis pas toujours capable. I
Au moins six fois par jour, il |
me tape sur les nerfs ! 1l prend |
tellement de place ! » [...] |
Alors, qui d’autre pourrait |
I Paimer? S’en occuper? Qui |
I d’autre que nous? » [
I (p.49/p.51) I

_ = = = = = = = = = =

| « Pourquoi fallait-il qu’on soit des
| jumeaux si différents ? Si seulement je
| I’avais laissé sortir du ventre de maman le
| premier, aussi ! On aurait pu s’éviter un tas
| de problemes. J’ai pris tout mon temps;
I il a manqué d’oxygene. Et manquer d’air,
| §& peut causer des séquelles pour la vie.
L’autre soir, a la télévision, des médecins
expliquaient quelque chose dans le genre.
Je n’ai pas tout compris, mais j’ai tout de
suite pensé & Antoine. Je ne vois pas
d’autre explication... » (p.74

|« Douze” ans, ¢a se féte en I
grand ! Il ne me reste a régler
qu’un tout-petit-détail-

minuscule-de-presque-rien-du-
tout. Je tourne et retourne une
idée dans ma téte. Mais ¢a ne
I sort pas. Si seulement les I
I parents y pensaient tout seuls. I
I J’aimerais  qu’ils aient une |
I boule de cristal pour voir a |
I Pintérieur de moi. [...] Ils |
I comprendraient tout de suite |
I que je me veux pas la lune. |
| Juste une soirée pour moi. |
| Sans  spectacle solo de |
| Laurence... sans explication &
j donner & mes amis [...] Jen
| parle aux parents, oui ou non?
I Je ne voudrais pas qu’ils I
I s’imaginent que je n’aime

plus ma sceur. » (p.19)
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Consells au frére / 0 la sceur (Blais, 2002)

Parle de ce que tu vis, de tes émotions et inquiétudes.

' Renseigne-toi sur I’handicap de ton frére/sceur. Mieux connaitre la situation te
permettra de mieux la comprendre.

Participe a un groupe de soutien ou a des activités spécialement faites pour les fréres
et sceurs d’enfants différents.

Souviens-toi bien que tu n’es pas le seul qui vit une telle situation. Apprends de
I’expérience des autres !

¢ Reconnais que ta relation avec ton frére ou ta sceur est spéciale. Il est donc normal
que tu aies a « enseigner » a tes parents, amis et autres, comment ¢’est d’étre le frére
ou la sceur d’un enfant différent.

Reconnais que ta relation avec ton frére ou ta sceur est similaire en certains points a
toutes les relations fréres-sceurs. Observe bien autour de toi !

Tu as le droit de vivre des émotions ambivalentes face 4 ton frére ou ta sceur. Par
exemple, a certains moments, tu adores ton frére, alors que tu souhaiterais le voir
disparaitre 4 d’autres moments. C’est normal !!

Demande de I’aide lorsque tu en ressens le besoin. Identifie les personnes autour de
toi & qui tu peux parler en toute confiance.

N’oublie pas que, lorsque tu interviens avec ton frére ou ta sceur, tu es un modele
pour les autres. Apprends-leur le respect de la différence.

Partage tes savoirs ! Tu connais trés bien ton frere ou ta sceur : tu es devenu un expert
en la matiére!

Ris ! Ris des moments cocasses, des situations particuliéres.
Découvre les qualités et les points forts de ton frére ou ta sceur.

Aide ton frére ou sceur & devenir le plus autonome possible, permets-lui d’apprendre
en évitant de tout faire a sa place.

Reconnais tes qualités, forces et talents. Surtout, vise la réalisation de tes réves !
Encourage ton frére ou ta sceur a faire de méme, dans la mesure de ses capacités.

Exprime tes besoins et désirs. Méme s’ils sont tres différents de ceux de ton frére ou
ta sceur, ils sont tout aussi importants !
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Consells o UXx pa YeEWES  (Biais, 2002)

Reconnaissez vos propres émotions ambivalentes face a votre enfant qui présente une
déficience. Cette prise de conscience vous permettra de mieux comprendre et accepter la
gamme d’émotions vécues par les fréres et sceurs de votre enfant.

Souvenez-vous que vous &tes un modele pour vos enfants. Ils apprennent vos fagons
d’agir face a I’enfant différent.

Soyez a I’écoute de ["expérience des fréres et sceurs de "enfant présentant une déficience.
Soyez ouverts a leurs émotions, observations, idées et peurs.

Encouragez les fréres et sceurs a poser des questions et répondez-leur honnétement. Si
vous n’avez pas la réponse, reconnaissez vos limites et proposer a votre enfant de
chercher la réponse avec vous.

Appréciez |’unicité de chacun de vos enfants. Evitez les comparaisons dévalorisantes et
soulignez les forces de chacun.

Evitez de « surcharger » vos enfants avec trop de responsabilités face a leur frére/sceur
handicapé. Ayez recours aux services externes.

Utilisez les services de répit afin de vous ressourcer mais aussi pour passer du temps de
qualité avec vos « autres » enfants.

Soyez juste (discipline, cadeaux, attention) : évitez le « deux poids, deux mesures ».

Informez vos enfants sur I’handicap de leur frére ou sceur. Les non-dits laissent de la
place a I’interprétation et parfois a la culpabilité, la peur, etc.

Réservez des moments privilégiés pour chacun, bien qu’il soit normal que votre enfant
présentant une déficience intellectuelle vous demande plus de temps et d’attention.

Laissez vos enfants régler leurs conflits. Les chicanes sont normales et saines !

Encouragez vos enfants & inviter leurs amis a la maison et faites de méme. Cela vous
permettra d’éviter I’isolement de votre famille tout en favorisant 1’intégration sociale de
votre enfant présentant une déficience.

Soulignez la contribution de chacun de vous enfants. Manifestez votre appréciation
lorsque ceux-ci se montrent patients, aidants, compréhensifs.

Voire famille est spéciale. Evitez de la comparer avec les autres familles et visez des
objectifs réalistes.
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Consells aux parents (suite)

Impliquez les freres et sceurs : invitez-les a une rencontre importante, demandez leur
opinion lors de 1’élaboration de services. Valorisez leurs compétences.

Favorisez I’autonomie maximale pour votre enfant présentant une déficience : cela limite
vos attentes envers les fréres / sceurs et diminue la dépendance.

Tentez d’identifier les stress vécus par les fréres et sceurs : ’entrée a 1’école, le rejet des
pairs, ete. Utiliser ces occasions pour communiquer avec vos enfants et explorez avec
eux les solutions possibles.

Contactez un professionnel si vous croyez que le frére ou la sceur de votre enfant ayant
une déficience intellectuelle a besoin de soutien particulier.

Encouragez vos enfants a participer a des activités réussissant d’autres fréres et sceurs
d’enfants différents.

Favorisez les activités familiales « normales » (vacances, loisirs, sports) : ces activités
renforcent les liens familiaux.

Permettez a vos enfants d’exprimer en toute honnéteté ce qu’ils ressentent. Ils seront
parfois impatients, ils manqueront de compassion a certains moments. Evitez de leur
demander d’é&tre parfaits ou de grandir trop vite.

Ne prenez rien pour acquis et poser des questions. « Est-ce que tu voudrais garder ton
frére pendant que je vais faire une course ? ». Vous lui démontrez ainsi que vous
considérez son opinion et ses besoins.

Montrez a tous vos enfants qu’ils sont importants, laissez-leur avoir la premiere place de
temps a autre. D’ailleurs, cela permettra & votre enfant présentant une déficience

d’apprendre une grande vertu... la patience !

Parlez de I’avenir en évitant les mysteres. Invitez chacun a exprimer son opinion quant a
un futur placement ou une prise en charge.

Riez, ayez du plaisir et dédramatisez !

Encouragez les fréres et sceurs a vivre pleinement leur enfance.
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Les granas-parents

BEN

[&hY
JCUAIT
LVEC
GRAND-
Faal

(550

Asc sl s 5
o b A 2
MICTLAS! elezou o

DEUX?

[
A

¥ 004 Damal Ehotion Diew by MNAM

Source : La Presse

Les grands-parents peuvent étre d’un grand soutien, autant pour [’aspect émotif (parler,
réconforter, etc.) que pour I’aspect concret (garder, faire des courses, etc.). Les parents
d’enfants ayant des handicaps divers identifient les grands-parents comme €tant les membres
de leur entourage qui leur fournissent le plus de soutien (Green, 2001). Ce soutien a évidemment
une grande incidence sur le niveau de stress parental.

Toutefois, il faut se souvenir que les grands-parents sont, eux aussi, trés impliqués
émotionnellement (Ferland, 2001). Les grands-parents camouflent parfois leur peine, inquiétudes
et questionnements pour se montrer le plus soutenant possible et pour ne pas exacerber le
stress des parents. En plus de s’inquiéter de leur petit-enfant, les grands-parents s’inquiétent
aussi du bien-étre de leur propre enfant. Ainsi, les grands-parents vivent un double deuil :
celui du petit-enfant révé et celui d’accompagner son propre enfant en deuil.

Les grands-parents aimeraient souvent obtenir plus de détails sur la condition de leur petit-
enfant afin de se sentir plus efficaces dans leur role de grands-parents. Toutefois,
contrairement aux parents, ils n’ont pratiquement aucune occasion de discuter avec des
professionnels de la santé de la problématique. Les parents deviennent donc la source
d’information principale.

Afin que vos parents et beaux-parents se sentent plus a I’aise avee
la problemathue de votre enfant, vous pourriez :
« Leur suggérer de la documentation (livres, vidéos, etc.) sur le
sujet.
¢ Leur proposer de vous accompagner lors de certains rendez-
vous aupres des professionnels.
Les encourager a prendre part a différentes activités pour
votre enfant (loisirs, école, etc.)
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Il peut arriver que certains grands-parents se sentent incapables de s’investir auprés de leur
petit-enfant et se retirent. Ils ont parfois besoin qu’on leur démontre qu’avec un grand
investissement de temps, d’amour et d’énergie, une belle relation peut se construire.

La fowille élargle, amis et autres...

Les parents peuvent parfois étre tentés de s’isoler (Guay et Thibodeau, 2001)
% Ils craignent de déranger les autres avec I’handicap de leur enfant.
% Ils ne veulent pas « imposer » leur enfant.
x IlIs préférent « s’arranger » seuls car ils considérent que « ¢’est leur probléme ».

Pourtant, tel que discuté précédemment, plusieurs personnes autour d’eux seraient
probablement prétes a leur venir en aide. D’ailleurs, plus les parents s’entourent de
nombreuses personnes, moins ils risquent d’épuiser leur entourage.

1l est évidemment possible que certaines personnes soient mal a I’aise avec I’handicap de votre
enfant. Cet inconfort est bien souvent lié a un simple manque de connaissances, ou encore a
une mauvaise expérience.

Il vous reviendra alors de les sensibiliser a la réalité de votre enfant, a ses besoins, difficultés
et grandes qualités !

Conclusion

Le fait d’avoir, dans la famille, un enfant présentant une déficience n’entraine pas
nécessairement des effets néfastes et difficultés pour la famille. De nombreux facteurs
influenceront 1’adaptation des parents, tels que leurs ressources personnelles, conjugales,
sociales ainsi que la présence d’autres sources de stress (Ferland, 2001).
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Objectifs de la rencontre
-~ Exposer aux parents les différentes
possibilités suite a la fin de la

Séance 9

L, a \/L 6 * Souligner ’'importance de réfléchir

a I’avance a ces possibilités afin
d’assurer une transition la plus
harmonieuse possible.

aP Yés L ’éc D Le ~ Aborder avenir de la personne afin

de calmer les inquiétudes des
parents.

Formation scolaire aux adultes ayant une déficience

Centre de formation générale de la Croisée (Commission scolaire des Affluents)

Programme de formation & I’intégration sociale ayant pour but de permettre a 1’adulte qui
é¢prouve des difficultés d’adaptation sur les plans psychique, intellectuel, social ou physique,
’accés & un cheminement personnel favorisant I’acquisition de compétences de base dans
I’exercice de ses activités.

Différentes activités sont offertes, dont entre autres les cours de cuisine, les arts plastiques ou
les activités a ’ordinateur, selon les besoins, les capacités et le rythme particulier de chacun.
L’horaire est flexible en fonction des besoins de 1’adulte.

771, boul. Iberville, Aile C, Repentigny, QC, J5Y 1A2
Tél : 450 492-3799

Fax : 450 492-3781

Internet : www.centrelacroisee.com

Centre multiservice (Commission scolaire des Samares)

Le programme d’intégration sociale permet a ’adulte qui éprouve des difficultés d’adaptation
sur les plans psychique, intellectuel, social ou physique, d’accéder a un cheminement
personnel favorisant I’acquisition de compétences de base dans I’exercice de ses activités et
r0les sociaux. Il vise a favoriser le développement optimal de la personne dans les habiletés
fonctionnelles qui sont sollicitées dans la vie immédiate.

Deux volets d’une durée de trois ans chacun, comportant différentes activités: cuisine,
motricité, arts, santé et sécurité, vie en communauté, etc.

1270, rue Ladouceur, Joliette, QC J6E 3W7
Tél : 450 758-3552

Fax : 450 758-3656

Internet : www.centremultiservice.ca
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Centre L’ Avenir (Commission scolaire des Affluents)

La formation en intégration sociale a pour but de donner a I'adulte qui éprouve des difficultés
d'adaptation sur les plans psychique, intellectuel, social ou physique, I'acces a un cheminement
personnel favorisant l'acquisition de compétences de base. Ces compétences 1'aideront dans
I'exercice de ses activités et de ses roles sociaux et elles lui permettront éventuellement de
poursuivre ses études.

Plusieurs ateliers sont offerts : musicothérapie, environnement (approche par la nature et
zoothérapie), activité physique et atelier d'improvisation, danses folkloriques et expression
artistique, horticulture et sciences de la nature.

508, rue Masson, Terrebonne, QC, J6W 273
Tél : 450 492-3737

Fax : 450 471-5521

Internet : www.centrelavenir.ca

Centre Champagnat (Commission scolaire de Montréal)

La formation & I’intégration sociale s’adresse aux personnes ayant des difficultés sur les plans
intellectuel, psychique ou social. Cette formation a pour but de favoriser chez I’adulte,
I’acquisition de compétences de base dans 1’exercice de ses activités et roles sociaux.

5017, rue Saint-Hubert, Montréal, QC, H2J 2X9
Tél : 514 350-8060

Fax : 514 350-8813

Courriel : champagnat@csdm.qc.ca

Internet : www?2.csdm.qc.ca/Champagnat/

Votre enfant a un intérét et un talent réel pour le théitre, la danse ou le chant ?
Centre des arts de la scéne LES MUSES

Les éléves doivent manifester des aptitudes artistiques hors du commun et sont soumis a une
audition de passage. Ils recoivent ensuite une formation (trois & cinq ans) leur permettant
d’acquérir les compétences techniques et d’atteindre leur plein potentiel.

Voir le site : www.lesmuses.org

ntéaration au travail

Présentation de la vidéo

« D’abord avec tout le monde : Le travail »
Produite par le Mouvement Personne d’abord du Québec métropolitain, 2001
Présentation de 5 minutes
(durée totale de la vidéo : 27 minutes)
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Au cours des années 1980 et 1990, le travail est reconnu comme moyen privilégié pour
favoriser la réadaptation et Iintégration sociale des adultes présentant une déficience
intellectuelle (Pelletier, 1998).

Le milieu de travail constitue un lieu majeur de socialisation pour les adultes puisque ceux-ci
y développent des relations significatives (Rosen et Burchard, 1990).

De nombreuses formules d’intégration a I’emploi sont disponibles. Il importe de trouver la
formule qui correspond aux besoins et aux capacités de la personne :

% Intégration individuelle : une personne occupe un poste de travail dans une entreprise

L7
a3

ou le personnel ne présente pas de déficience intellectuelle.

Plateau de travail : intégration de quelques personnes présentant une déficience
intellectuelle travaillant simultanément dans une entreprise sous la supervision
constante d’un éducateur.

% Equipe mobile : différe du plateau de travail dans le sens ou I’équipe se déplace pour

réaliser des taches, comme par exemple ["entretien d’un €difice (Moon et al., 1990).

Stage individuel ou de groupe : accompagnement et soutien de la personne dans un
milieu de travail régulier lui permettant d’apprendre un métier et d’acquérir de
I’expérience.

¢ Atelier : activités de travail adaptées, offertes a I’intérieur d’une installation

spécialisée, congues pour initier la personne a des habitudes de travail et a développer
ses habiletés.

¢ Services d’activités de jour : milieu offrant des activités éducatives d’adaptation, de

réadaptation et de socialisation transitoires dans une perspective de développement de
I’autonomie et de participation sociale.

Avantages des milieux de travails réguliers :

x Possibilité d’interagir avec des travailleurs n’ayant pas de déficience

¥

Possibilité de réaliser des activités culturellement valorisantes (Pilon et al., 1991)
Possibilité de recevoir une rémunération

Etc.



:: Emploi-Québec Lanaudiére

40, rue Gauthier Sud, bureau 2000, Joliette, QC, J6E 4J4 I

I Tel: 450 752-6888
| Sans frais : | 877 465-1933
Fax: 450 755-1926
I Internet : www.emploiquebec.net
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Service d’intégration professionnelle pour
personnes ayant des limitations fonctionnelles,

physiques ou sensorielles
La Bourgade — L’étape

S’adresse aux personnes ayant une limitation
fonctionnelle et résidant dans la grande région de
Montréal (les résidents de Lanaudiere peuvent avoir
acces a ce service a condition d’assurer le transport).

Services  offerts:  orientation  professionnelle,
organisation des démarches de recherche d’emploi et
accompagnement, connaissance du marché de travail et
des emplois disponibles, évaluation des tiches et des
adaptations de postes de travail.

1001, de Maisonneuve Est, Se Etage, B.P. 527, Montréal, QC,
H2L 4P9

Tél : 514 526-0887

Fax : 514 527-1028

Internet : www letape.org/



i CAMO pour personnes handicapées I
| Comité provincial qui développe des stratégies et des outils pour que les personnes handicapées |
| aient acces a l'emploi et a la formation nécessaire a leur intégration au marché du travail. I

| Le CAMO n'offre aucun service direct (aide pour se trouver un emploi ou pour recruter du |
| personnel) mais peut vous guider vers des organismes dont c'est le role. I

I 55, avenue du Mont-Royal Ouest, Bureau 300, 3e étage, Montréal, QC, H2T 256 Il
Téléphone : 514 522-3310
I Sans frais : 1 888 522-3310
I Fax : 514 522-4708 ”
I Courriel : camo@camo.qc.ca I
| Internet: www.camo.qc.ca i

, Action RH Lanaudiere
| Services gratuits d’aide & la recherche d”emploi pour les
| résidants sans emploi de Lanaudiére.

I 542, rue Notre-Dame, bureau 200, Repentigny, QC, J6A 2T8 I —/
I Tel : 450-654-9612 I v

| Fax :450-654-2654 I
| Courriel : direction@crel.org I

640, rue Langlois, bureau 4, Terrebonne, QC, J6W 4P3 I
I el : 450-492-4104 I
I Fax : 450-964-7595 Il
| Courriel : terrebonne@crel.org I

432, rue Notre-Dame, bureau 200, Joliette, QC, J6E 3H4
I 1¢1 - 450-752-2303 I
I Fax : 450-752-2734 I
| Courriel : joliette@crel.org I

I www actionrhlanaudiere.org/

handicapemploi.com I

Le premier site de recrutement en ligne pour travailleurs handicapés au Canada. Les I
services offerts permettent aux personnes en situation de handicap de trouver un emploi ||
en tenant compte de leur handicap ou de leurs déficiences, et une mise en relation i
directe entre recruteurs et candidats. I
L’inscription est gratuite !
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Présentation de la vidéo

« Différences et compétences »
Produite par CAMO pour personnes handicapées, 1999
Présentation de 10 minutes
(durée totale de la vidéo : 50 minutes)

& retour sur la vidéo

Si les activités de travail ne constituent pas une réalité possible pour votre enfant ou si
ces activités ne comblent pas suffisamment son horaire de temps :

Rappel important : plusieurs associations offrent des activités ou ateliers de toutes
sortes pour les personnes de plus de 21 ans :
* Les amis de la déficience intellectuelle de la Rive-Nord
L’Entraide pour la déficience intellectuelle du Joliette Métropolitain (en
collaboration avec L’ Arche)
L’ Association parents enfants trisomiques de Lanaudiere
¢ La Rose Bleue
Voir la séance 4 pour les coordonnées

Dépar‘c de la maLlson... Oul ou nown ?

Ch DLSLY Uuw VM,LLL&A d@ \/Le Une réflexion a débuter... TOT !

Comme parent, vous savez que votre enfant a besoin d’un foyer qui répond a son désir
d’indépendance et a son besoin de s’épanouir en tant qu’adulte.

Toutefois, il est normal que les parents aient tendance a repousser 1’échéancier, en voulant
bien évidemment protéger leur enfant.

Bien que cette décision soit des plus difficiles, il importe de se souvenir qu’il est préférable de
préparer cette transition a I’avance, afin qu’elle soit harmonieuse et facilitée, plutét que de
devoir réagir en urgence.

N’oubliez jamais d’inclure votre enfant
dans cette réflexion en linvitant a
exprimer ses désirs et ses craintes.

Conseils pour guider le choix du milieu

Le fulur milieu de vie de votre enfant devra...
Maintenir sa qualité de vie, son bonheur et sa sécurité.
Permettre un départ harmonieux. Votre enfant ne doit pas se sentir rejeté¢ mais bien au
contraire valorisé. Ainsi, il doit étre traité comme ses fréres et ses sceurs qui, €ux aussi,
ont peut-étre déja quitté le nid familial.
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Préserver des points de référence de votre enfant et, idéalement le maintenir dans son
milieu. Ainsi, il ne se sentira pas perdu dans un milieu trop différent.
Permettre de garder contact avec lui afin que votre relation ne soit pas coupée.

¥ Bien encadrer votre enfant.

Le centre de réadaptation La Myriade est responsable des ressources de type familial
et des ressources intermédiaires.

Pour plus d’information, voir le site: www.crlamyriade.qc.ca / Onglet Services
d’hébergement. Un journal électronique y est disponible, Le Polygraphe. Bien que ce
journal s’adresse aux responsables des ressources et familles d’accueil, il peut tout de
méme contenir certaines informations utiles aux parents.

Les ressources résioentielles

a) L’appartement autonome
La personne doit €tre trés autonome car elle se prend alors elle-méme en charge, bien
qu’elle puisse aussi recevoir certains services de son CSSS ou CRDITED.

b) Les organisations privées
Concernant votre maison familiale, plusieurs options sont possibles

o)
'

Vous pourriez aménager le sous-sol pour permettre a votre enfant de vivre de fagon
relativement autonome.

Certaines familles optent pour les maisons bi-générationnelles, ou I’enfant habite son
« unité », tout en demeurant sous la supervision de ses parents.

% Votre enfant pourrait continuer a vivre dans votre résidence familiale suite a votre

départ, avec le soutien nécessaire évidemment.

Autres possibilités privées :

Chambre et pension : permet & votre enfant de quitter le nid familial tout en conservant
une supervision et un encadrement.

Appartements contigus : votre enfant habite I’appartement voisin d’une personne qui
lui vient en aide pour différentes taches (repas, lavage, ménage, etc.).

. Ftc.

Méme si ces options sont des services « privés », vous pouvez tout de méme compter
sur les services publics (CSSS et CRDITED).

Les organisations publiques (services résidentiels mis en place par le réseau public
de la santé et des services sociaux)

Ressource de type familial (RTF) : L’objectif de cette ressource est de donner a la
personne une qualité de vie qui se rapproche le plus possible de celle qu’elle avait dans
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son milieu naturel. Aussi, un suivi est réalisé aupres des ressources afin de maintenir la
qualité des services et éviter les situations problématiques.
¢ Ressources intermédiaires (RI) : Ressources offrant un milieu de vie adapté aux
besoins de la personne et les services de soutien requis par sa condition :
X Appartement supervisé
X Résidence de groupe

I Encore 13, malgré les nombreuses options qui s’offrent & vous, il n’y a pas de solution
| idéale! Il importe simplement de considérer les besoins et capacités de votre enfant afin
| de trouver la ressource qui lui convient le mieux. I

| Consultez votre intervenant désigné a ce sujet. Il pourra vous guider vers les différentes
| options possibles pour votre enfant. I

| Attention aux listes d’attente ! Il est souvent préférable d’amorcer les démarches bien a
| ’avance afin d’obtenir le soutien au moment désiré. I

Présentation de la vidéo

« Comme je suis »
Produite par les Services de réadaptation L’intégrale, 2004
Présentation de 5 minutes
(durée totale de la vidéo : 34 minutes)

& retour sur la vidéo

Dans toutes vos démarches, tant au plan de la scolarisation, le travail et le licu de
résidence, n’hésitez pas a faire appel aux organismes qui peuvent vous guider et
défendre vos droits :
% Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ)
Association du Québec pour I’intégration sociale (AQIS-IQDI)
Le Mouvement Personne D’ Abord
Votre association régionale en déficience intellectuelle

B@SOLI/\/ d ’a I/LJCO V\IO VlA.Lﬁ 6t d ’izl/\/d éPﬁV\/d a I/\/Oﬂ (Charbonneau, 1998)

Une certaine frustration est souvent exprimée par des adultes présentant une déficience
intellectuelle par rapport a la marge d’autonomie qui leur est permise au sein de leur famille.
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Tout comme a [’adolescence, vous devrez aider votre enfant,
maintenant devenu jeune adulte, & acquérir davantage d’autonomie en
lui confiant de plus en plus de responsabilités, en I’encourageant a

faire ses propres choix, etc.

Les jeunes adultes présentant une déficience intellectuelle expriment :

¥ Leur besoin de s’affirmer comme jeunes adultes

»* Tout en reconnaissant leur besoin d’aide pour gérer leur vie quotidienne

Ces jeunes expriment en effet certains besoins. Le principal besoin énoncé concerne la gestion
de I'argent. Cette question semble les préoccuper et leur procurer un fort sentiment

d’insécurité
* Peur de se faire avoir

LT

» Difficulté a compter rapidement I’argent

Difficulté avec les transactions bancaires qui vont trop vite

Difficulté a savoir quel montant leur revient lorsqu’ils font un achat

Etc.

Aussi, les personnes mentionnent avoir besoin du soutien d’une personne fiable pour les
tdches jugées plus difficiles comme la signature d’un bail ou les décisions importantes.

Plusieurs personnes expriment leur désir d’aller vivre en appartement, de travailler ou de
devenir parents. Il semble toutefois que I’avenir soit un concept « lointain » : les personnes
ayant une déficience intellectuelle ayant de la difficulté a se projeter dans I’avenir et a établir

un échéancier pour leurs projets.

Pour guider votre adolescent vers ’autonomie nécessaire
a sa vie adulte, vous pouvez ’aider a apprendre a :
% Prendre part a la préparation des repas

» Faire des achats simples
% Lire et exécuter des recettes simples
% Faire une liste d’épicerie a I’aide d’une circulaire

Utiliser la laveuse et la sécheuse
X Prendre ses rendez-vous médicaux par lui-méme
» Utiliser le transport en commun

Choisir et s’inscrire a des activités de loisirs par lui-méme

L’apprentissage de la
cuisine : un grand pas vers
I’autonomie !

Les recettes de David : livre de
recettes entierement illustré.
Vous pouvez  également
utiliser des livres de recettes
destinés aux enfants, ou les
illustrations sont nombreuses
et les explications simplifiées.

Connaitre des informations utiles (son adresse, son numéro de téléphone, sa grandeur

de vétements et de souliers, etc.)
Etc.
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Yous souhaitez aider votre enfant a exercer son droit de vote ?

Certains documents simplifiés sont disponibles pour aider I’¢lecteur ayant des besoins
spéciaux.

Directeur général des élections du Québec : 1 888 ELECTION (1 888 353-2846)

Directeur général des élections du Canada : www.elections.ca

Guide « Je peux voter » : Onglet Electeur / Electeur ayant des besoins spéciaux

Parentalité

Astuce lLa parentalité de leur enfant ayant une déficience intellectuelle
constitue une grande inquiétude pour les parents. Ce sujet provoquera sans
doute plusieurs questionnements et réactions chez les parents. Il sera
important de leur laisser la possibilité de s’exprimer sur ce sujet.

Plusieurs personnes vivant avec une déficience intellectuelle peuvent exprimer le désir de
devenir parents. Ce choix aura de ’influence non pas que sur sa vie et celle de ’enfant a
venir, mais potentiellement aussi sur sa famille immédiate et élargie. Les parents
d’adolescents et de jeunes adultes présentant une déficience intellectuelle sont donc tres
concernés par ce sujet.

De grands défis

Sans soutien adéquat, les meres qui présentent une déficience intellectuelle peuvent :

% Eprouver des difficultés a répondre aux besoins de leur enfant aux plans de :
(Feldman et al., 1992 ; Tymchuk et al., 2003)

»  Hygiene
% Nutrition
X Séeurité
% Etc.
¢ Avoir des interactions méres-enfants difficiles.
« Vivre dans des conditions de vie difficiles (monoparentalité, pauvreté, etc.), ce qui peut
entraver leurs habiletés parentales encore plus que le fait de présenter une déficience
intellectuelle.

Un soutien gqui fait tout La différence

Un soutien adéquat constitue une série d’actions et d’aides pratiques qui favorisent la
compétence. Un soutien adéquat et adapté aux besoins des meres peut les aider a :

% Apprendre des habiletés parentales concernant ’hygiéne, la nutrition, la sécurité, le
jeu, etc.

% Faire face aux difficultés de la vie quotidienne (Keltner et al.. 1999; Llewellyn et al, 2003)
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Comment blen soutenty

¢ Le premier soutien consistera a conseiller la personne qui exprime le désir d’avoir un
enfant, en I’informant de fagon concrete et honnéte sur la réalité qu’est d’avoir un
enfant.

% Une fois ’enfant arrivé, il importera alors de soutenir et non de faire a la place de
votre enfant. Parfois, en voulant bien faire, les parents ou intervenants vont faire les
choses a la place de la meére. Alors, celle-ci n’apprend pas et risque de se sentir
incompétente.

% Eviter les préjugés car dans ce cas, le soutien devient bien moins aidant.

% Adapter ’enseignement (ex : utiliser des images pour enseigner les étapes du
changement de couche).

Les apprentissages doivent étre faits non seulement & partir des connaissances, mais

aussi a 1’aide de modelage, de pratique, de rétroaction et des renforcements (Bakken
etal., 1993; Hur, 1997; Kelly et al., 1997; Tymchuk, 1998).

Le soutien doit étre offert a long terme pour suivre I’évolution des besoins des
enfants et de leur famille. L’utilisation de méthodes favorisant la généralisation (le
transfert des connaissances) est aussi recommandée (Liewellyn et al., 2002; Tymchuk, 1999).

Craintes des parents

Les parents d’une personne présentant une déficience intellectuelle peuvent vivre différentes
craintes face a la parentalité de celle-ci :

% Ftre les seuls a soutenir leur enfant (et petit-enfant).
Se voir « obligés » d’élever eux-mémes leur petit-enfant, par exemple dans le cas
d’une prise en charge de la part de la Direction de la protection de la jeunesse (DPJ).

Face a ces craintes, vous devez savoir que de nombreux organismes peuvent venir en aide tant
au parent présentant une déficience intellectuelle qu’a la famille de celui-ci. Ainsi, n’hésitez
pas a contacter :
% Votre centre de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du

développement (CRDITED)

Votre centre de santé et services sociaux (CSSS)

Les associations de votre région

Etc.



312

Une autre crainte de plusieurs parents concemne le risque de transmission génétique de la
déficience intellectuelle.

A ce propos, il est préférable de vous adresser a votre médecin de famille pour savoir ce qu’il
en est, puisque les causes de la déficience intellectuelle (et donc leur mode de transmission)
sont tres variées.

Il importe de tenir compte de ’opinion de votre jeune
car il posséde un point de vue bien personnel sur ses
capacités, ses besoins et son avenir.

Aidez-le a jouer un réle actif dans la planification de sa
formation, sa vie professionnelle et personnelle.
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S é a V\/G 8 10 ObJect1fs de la rencontre

- Souligner ’'importance de
réfléchir a ’avance aux

ASP BGtS fix V\/a V\/GLB VS arrangements légaux a prendre

et a Pimportance d’étre bien
conseillé.

6t Lé@ a l/(,)( ~ Sensibiliser les parents au fait

que chaque situation est

unique.

Gestion des finances en prévision de L'avenir

1) Déterminer vos avoirs et ceux de vetre enfant présentant une déficience
intellectuelle
% Biens immobiliers
¥ Régime de pension du Canada (RPC)

% Régime enregistré d'épargne-retraite (REER) Tenir un inventaire a jour

% Régime enregistré d’épargne-invalidité (REEI) facilitera la tache de ceux

% Régime des rentes du Québec (RRQ) qui  pourraient  devoir

% Assurances-vie prendre I’administration de

% FEconomies ces  biens (en  cas

% Placements d’inaptitude ou déceés) J
% Sources de revenus

» Biens meubles et accessoires

% Etc.

2) Connaitre vos droits et priviléeges
Pour la fiscalité

v Des crédits d’impdt sont accordés par Revenu Canada
# Des crédits d’impdt sont accordés par Revenu Québec
% Retour de TPS et de TVQ

* Dans certains cas, vous devrez vous prévaloir d’un certificat médical confirmant I’inaptitude
au travail et/ou le degré de manque d’autonomie fonctionnelle et confirmant les critéres requis
pour ’aide financiere et/ou le crédit d’impot.
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Pour la sécurité du revenu

Lorsque votre enfant atteindra 1’4ge de 18 ans, il sera admissible aux prestations d’aide
sociale. Ces prestations :

« Seront versées en faisant abstraction du revenu des parents.

% Ne seront pas imposables.

% Votre enfant aura le droit de gagner un certain revenu par mois sans que ses
prestations ne soient coupées. Toutefois, s’il dépasse ce montant, ses prestations
seront coupées entierement ou partiellement.

¢ Votre enfant pourra également profiter d’autres avantages tels que les médicaments
sur ordonnance ou les soins dentaires et oculaires.

3) Connaitre vos besoins présents et futurs, ceux de votre famille et plus
partlcullerement de votre enfant ayant une déficience intellectuelle.

De combien d’argent votre famille aura-t-elle besoin pour vivre confortablement si
vous décédiez subitement ou en cas de maladie ou d’inaptitude ?

» De combien aurez-vous besoin pour avoir une retraite confortable ?

% De combien d’argent votre enfant aura-t-il besoin (en plus de ce qu’il gagne par
son emplol ou recoit du gouvernement) pour vivre en sécurité et subvenir a ses
besoins ?

4) Batlr un patrimoine et planifier la sécurité financiere de sa famille

% Votre propriété

* Votre fonds de pension (& partir de I’entreprise pour laquelle vous travaillez)

% Votre pension de la régie des rentes du Québec (RRQ)
Vos Régimes enregistrés d'épargne-retraite (REER)
Votre assurance-vie
Finalement, vous devez choisir entre une multitude d’options quant a la gestion et
protection de votre patrimoine (assurance-invalidité, assurance-hypothéque,
assurance-habitation, fonds mutuels, etc.).

x

Le patrimoine, ¢’est I’ensemble des biens et valeurs qu'une personne accumule pendant sa vie
et pouvant étre évalués ou calculés a une certaine période.

Soyez prévoyants ! Faites votre testament, vous déciderez ainsi de la
facon dont vos biens seront distribués apres votre mort...

C’est ce que I’on appelle la gestion de votre patrimoine.
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Le testament

Le testament est un écrit déterminant les volontés spécifiques d’une personne a étre exécutées
quant a I’administration, le partage et la remise des biens de son patrimoine suite a son décés.

Ce document doit :
Etre clair, précis et facile d’exécution.
% Faire profiter votre succession de toutes les dispositions [égales et fiscales assurant
le contrble, ’administration et la conservation de la valeur des biens a étre
transmis.

En plus de partager le patrimoine, un testament est primordial pour :

% Eviter les conflits !

% Ne pas laisser « la loi » choisir & votre place ce qu’il adviendra de votre héritage.
Permettre la liquidation de la succession plus rapidement, plus facilement et a
moindre coit.

» Prévoir I'imprévisible en désignant des remplagants.

» S’assurer que nos valeurs seront respectées.

Mourir sans testament

Dans ce cas, la loi va agir a votre place, désignant vos héritiers et dans quelle proportion ils
vont recevoir vos biens. L’absence de nomination de liquidateur ou de fiduciaire a une fiducie
par testament nécessitera la nomination d’un tuteur et d’un conseil de tutelle & un enfant
mineur présentant une déficience intellectuelle par une assemblée de famille (méme situation
pour un majeur présentant une déficience intellectuelle pour lequel un curateur devra étre
nomm¢é). Les frais 1égaux qui découleront de ces procédures réduiront le montant de votre
héritage.

Pour aider la réflexion... Avez-vous un
testament?

Si oui, BRAVO'!
Moins de la moitié
des gens en ont un.

A quelles questions les parents d’une personne ayant une
déficience doivent-ils réfléchir lors de la rédaction de leur
testament ?
¢ Notre enfant est-il capable de gérer de I’argent?
S’1l en est incapable, qui pourrait I’aider ou le faire
pour [ui?
Comment léguer de [’argent ou des biens a notre
enfant sans compromettre son droit & recevoir des
prestations gouvernementales?

A partir de quel moment notre enfant devrait-il
bénéficier de nos biens? (maintenant ou aprés notre Saviez-vous qu’un
mort?) testament devrait étre relu

a tous les 4-5 ans afin de
s’ajuster aux changements
dans votre vie ?

A quand remonte la
derniére mise a jour de
votre testament?

Que se passera-t-il si nous devenons invalides?
Comment équilibrer les besoins de notre enfant
handicapé et ceux des autres membres de la famille?
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Pour un enfant présentant une déficience intellectuelle, vous voudrez probablement établir vos
priorités, établir un encadrement de vie et nommer des gens qui seront appelés a remplir un
mandat aupres de lui/d’elle.

1l est toutefois & noter que tous vos désirs (sauf s’ils constituent des obligations et instructions
spécifiques données aux liquidateurs et/ou fiduciaires) n’auront pas d’effet juridique mais
fourniront tout de méme des indications précieuses.

Il est possible d’écrire soi-méme son testament, sans avoir recours a un notaire, soit en faisant
un testament olographe (écrit seul) ou un testament écrit devant témoins. Ces deux formes de
testaments doivent cependant observer des régles et conditions légales qui feront 1’objet d’une
vérification judiciaire & votre déces. Il est tout de méme trés risqué que celui qui I’écrit oublie
des détails importants ou que le document soit perdu ou détruit.

1l est donc préférable de faire affaires avec un notaire, qui connait bien les lois et procédures
judiciaires. Toutefois, un testament olographe est encore préférable a I’absence de testament,
en autant qu’il ne comporte pas d’erreur pouvant engendrer des conséquences moins
favorables que celles que la loi aurait prévues en cas d’absence de testament.

Avant de retenir les services d’un notaire

% Assurez-vous que celui-ci comprend bien la situation des
familles ayant un enfant handicapé, les lois et prestations qui
y sont liées.

Informez-vous des cofits.

% Essayez de clarifier vos idées et priorités avant la
premiere rencontre. Votre notaire pourra aussi vous
guider vers des solutions déja éprouvées, tout en
respectant 1’individualité de votre planification.

Pour trouver un notaire
Tél : 514 879-1793
Sans frais : 1 800 263-1793
Internet : www.trouverunnotaire.com/

Legs particuliers

Les legs sont des dons d’argent ou de biens que vous faites par votre testament a des
personnes ou encore a des organismes. A votre mort, vos legs particuliers seront distribués une
fois que vos dettes actives auront été payées.

II peut étre fort utile pour votre enfant présentant une déficience intellectuelle de recevoir
certains de vos meubles, vaisselle, souvenirs de familles, etc.

Le legs particulier d’une somme d’argent directement & votre enfant pourra influencer sur ses
prestations gouvernementales et, si le montant est supérieur a I’exemption des avoirs liquides,
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il pourrait se voir imposer une suspension temporaire de ses prestations. Il ne sert donc a rien
de lui laisser des montants d’argent symboliques, qui feraient suspendre ses prestations sans
pour autant lui assurer plus de sécurité financiére. Toutefois, rien ne vous empéche de laisser
une somme d’argent inférieure a la limite de I’exemption. Renseignez-vous !

Le testament spécifique a I’administration des biens pour une
personne présentant une déficience intellectuelle peut nécessiter
des conseils professionnels et ne laisse place a aucune
improvisation.

Comment considérer un enfant présentant uine
déficlence intellectuelle dans son testament

Chaque cas est particulier !
Plusieurs options existent : L’essentiel est que votre testament

: 5 e g
1) Déshériter soit adapté a votre situation

Certaines personnes croient qu’il s’agit du moyen le plus siir pour protéger les prestations
gouvernementales de son enfant. Toutefois, il faut étre conscient du fait qu’il est risqué de
ne pas inclure votre enfant dans votre testament, car il existe une certaine possibilité qu’un
recours alimentaire puisse étre présenté par un représentant (tuteur ou curateur de votre
enfant présentant une déficience) et que votre succession ait a lui verser un montant de
créance alimentaire, le tout pouvant affecter le montant des prestations de sécurité du
revenu.

2) Le legs direct

Ainsi, votre enfant touche sa part comme vos autres enfants. S’il ne touche pas de
prestations du gouvernement et s’il peut gérer son argent et autres biens, il s’agit alors
d’une bonne décision. Toutefois, pour beaucoup de familles, cette solution n’est ni réaliste,
ni pratique. Questionnez-vous a savoir si votre enfant sera capable de gérer, protéger et
disposer (par testament) de son patrimoine.

3) Léguer de ’argent ou des biens a une tierce personne
Cette procédure se nomme « faire un don avec obligation morale ». Ainsi, vous confiez un

montant d’argent & une personne (un autre de vos enfants, par exemple) qui s’engage a
utiliser cet argent uniquement pour le bien-€tre de votre enfant présentant une déficience
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intellectuelle. Toutefois, cette solution n’est pas sans faille. Ainsi, la personne n’a pas
d’obligation légale et n’a pas de compte a rendre a personne, pouvant donc dépenser tout
’argent a son gré. Et si cette personne mourait avant votre enfant ?

4) La fiducie

Une fiducie est une entité 1égale ayant un patrimoine distinct et autonome, constituée dans
un contrat notarié prévoyant le contrdle et I’administration d’un patrimoine de biens (ex :
compte de banque, immeuble, entreprise, etc.) par un ou des fiduciaire(s) nommeé(s)
(individus ou corporation) pour le bénéfice et bien-étre d’un bénéficiaire (votre enfant), le
tout selon des instructions biens particuliéres d’administration et de remise des revenus et
du capital et avec une durée déterminée, exemple pendant 10, 20 ans ou la vie durant de
votre enfant.

Plusieurs avantages font de la fiducie un instrument intéressant de planification a
considérer pour les parents ayant un enfant présentant une déficience intellectuelle.

% Le fiduciaire a I’obligation légale de faire bon usage des biens aux seules fins que
vous aurez fixées.

Les biens sont également protégés si votre fiduciaire divorce, fait faillite ou décede
avant votre enfant puisque les biens de la fiducie font partie d’un patrimoine
distinct et autonome dont le fiduciaire n’a que 1’administration et non les droits de
propriété. La faillite, le déces, la démission, le refus de fonction ou I’inaptitude
nécessitent le remplacement du fiduciaire selon les régles prévues au testament.

La fiducie rend moins urgente et impératrice la nomination d’un curateur ou tuteur
pour votre enfant, car vous ne faites pas de legs directs a votre enfant. Ainsi, la
fiducie diminuera les procédures légales et I’intervention judiciaire dans les affaires
de familles. Si toutefois une tutelle ou curatelle & votre enfant présentant une
déficience intellectuelle est déja opérante a votre déces ou devient requise apres
votre décés, I’administration du patrimoine fiduciaire échappera a ’autorité du
tuteur ou curateur et continuera d’étre la responsabilité du fiduciaire, ces deux
intervenants pouvant cependant collaborer ensemble a [I’identification et la
satisfaction des besoins de votre enfant.

% La fiducie permet une plus grande souplesse dans I’administration de vos biens.
Ainsi, selon les pouvoirs qui lui auront été délégués, le fiduciaire pourra réagir en
cas de besoin (maladie grave, changement dans les lois, etc.).

Finalement, une fiducie pourra opérer en satisfaisant les besoins identifiés de votre
enfant présentant une déficience intellectuelle avec possibilité de ne pas réduire ou
disqualifier les prestations gouvernementales (cela est tout de méme sujet a
I’interprétation des autorités gouvernementales).
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La fiducie peut entrer en vigueur avant votre déces (fiducie entre vifs) ou suite a votre déces
(fiducie testamentaire).

Votre fiduciaire devra...

% Comprendre les données contenues dans votre testament et votre fiducie.

» Connaitre votre famille et surtout votre enfant (son état, ses limites, besoins et
Intéréts).

Pouvoir administrer les biens de fagon a maximiser leur rendement.

% Comprendre les lois et reglements régissant les prestations gouvernementales.
Garder a jour le compte détaillé des revenus, dépenses et I’inventaire des biens.

% Déposer un rapport financier annuel.

% S’intéresser activement au bien-étre de votre enfant et lui rendre visite souvent.

Il peut étre une treés bonne idée d’avoir plusieurs fiduciaires qui prendront leurs décisions
ensemble. L’un d’eux sera peut-étre plus doué€ pour 1’aspect « matériel » et I’autre pour
|’aspect « humain ».

Assurez-vous aussi de prévoir des « remplagcants » au cas ou les personnes désignées ne
seraient plus en mesure de remplir leur role.

La fonction de fiduciaire étant complexe et d’une durée relativement longue, une rémunération
devrait étre donnée sur une base annuelle en fonction du temps allou€. Une telle rémunération
pourrait encourager le fiduciaire & compléter ses fonctions a terme et a apporter une plus
grande qualité et disponibilité dans son administration.

La fiducie représente cependant un instrument de planification testamentaire plus
dispendieux :
¥ dans sa constitution (testament plus spécifique et volumineux)
% dans son administration (plus de frais de rapports et de réglements, déclarations
fiscales spécifiques, vérification comptable, honoraires de fiduciaire)

Cette option concerne par conséquence les successions ayant un patrimoine relativement plus
important a étre attribu€ a la fiducie constituée pour I’enfant ayant une déficience.

Le legs avec administration spécifique prolongée par le liquidateur d’une part ou
provision destinée a combler les besoins de Penfant présentant une déficience
intellectuelle

Cette solution constitue une solution hybride se rapprochant de la fiducie sans toutefois
constituer de fiducie. Une part déterminée doit Etre isolée pour servir de fonds de réserve
(provision) pour subvenir de fagon discrétionnaire par le liquidateur & certains besoins
spéeifiques de I’enfant présentant une déficience intellectuelle (besoins d’entretien,
d’éducation, de subsistance et de bien-étre non déja couverts par toute forme d’aide
gouvernementale et/ou paragouvernementale).
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Les défis principaux sont :

¥ Trouver la formule idéale pour la protection de votre enfant présentant une déficience
intellectuelle. Bien qu’il n’y ait aucune garantie absolue concernant 1’interprétation des
autorités gouvernementales (prestations gouvernementales de la sécurité du revenu), un
testament mieux rédigé et constitué d’instruments de planification éprouvés risque de
recevoir plus de crédibilité et d’efficacité.

% Trouver un mécanisme qui permettra de disposer de vos biens au décés de votre enfant.
Attention ! Il est possible que d’autres personnes (des grands-parents, des oncles et tantes,
etc.) léguent de I’argent a votre enfant. S’ils ne sont pas au courant des réglements régissant

les prestations gouvernementales, ils pourraient, sans le vouloir, causer certains problémes. 1l
est donc important de discuter de cela avec vos proches.

Nommeer un tuteur pour votre enfant

Si votre enfant est mineur

La personne que vous choisirez comme tuteur devrait bien connaitre votre enfant et étre préte
a s’en occuper pour longtemps.

La tutelle [égale se terminera une fois que votre enfant aura atteint I’age de la majorité, méme
s’1l s’agit d’une personne présentant une déficience intellectuelle.

Si votre enfant est devenu adulte

Une fois que votre enfant aura 18 ans, il sera devenu légalement adulte et vous ne serez
alors plus ses tuteurs légaux.

L’enfant, devenu majeur, est maintenant sujet aux régimes de protection suivant :
% Tutelle au majeur : inaptitude partielle ou temporaire
¥ Curatelle au majeur : inaptitude compléte et permanente

Pour que votre enfant devenu majeur puisse bénéficier de cette protection et représentation
pour I’exercice de ses droits civils (tuteur ou curateur au majeur agissant pour et en son nom
pour signature de contrat, transaction financiére, discussion médicale, hébergement, etc.), des
procédures spécifiques prévues au Code civil du Québec doivent étre suivies dont la premiere
sera 1’obtention des évaluations médicales et psychosociales confirmant le degré d’inaptitude
afin que soit nommé un tuteur ou curateur a votre enfant majeur et un conseil de tutelle pour
surveiller I’administration des biens que fera ce tuteur ou curateur.
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Représentants de votre enfant

Assurez-vous que quelqu’un soit présent pour parler au nom de votre enfant et pour défendre
ses droits, lors de situations problématiques. Cette personne peut étre un membre de la famille,
un ami proche, une association ou un centre de réadaptation.

/ Pour plus d’information :
Le Curateuwyr 'P U b Lie (Curateur public, 2007) www.curateur.gouv.qc.ca

Le Curateur public est nommé curateur (a la personne, aux biens, ou aux deux) d’une personne
inapte par le tribunal si
x Celle-ci n’a pas de famille, est isolée.
Ses proches ne veulent ou ne peuvent pas assumer ce role.

Pour le Curateur public, représenter une personne inapte signifie de
x Veiller a son bien-étre tout en préservant son autonomie.
x Assurer I’exercice de ses droits civils.
Administrer ses biens.
Informer les tuteurs et les curateurs de la fagon de remplir leurs obligations, les assister
au besoin et surveiller leur administration.

» Enquéter, soit de sa propre initiative ou sur demande, par exemple lorsqu’un citoyen
lui signale une situation d’abus.

Pour le Curateur public, administrer les biens d'une personne inapte signifie de
% Faire l'inventaire de ses biens.
Percevoir les allocations et indemnités auxquelles la personne a droit.
% Payer ses frais d’hébergement et autres dépenses.
% Gérer ses placements.
Préparer ses déclarations de revenus.
Etc.

Pour j Jouer efficacement son role, le Curateur pubhc doit bien connaitre la personne
Rassembler toute I’information afin de mieux connaitre la personne et ses biens.
¢ FEtablir une relation directe avec la personne inapte et, autant que possible, avec sa
famille, ses proches et son entourage (ex : personnel des milieux de la santé).
% S'appuyer sur les évaluations médicale et psychosociale pour déterminer les besoins de
la personne et élaborer un plan d’action, dans I’intérét de la personne.
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Le Curotewyr PVL\/é (Curateur public, 2007)

Si vous avez été¢ nommé curateur de votre enfant présentant une déficience intellectuelle suite
aux procédures prévues par la loi, vous avez certaines obligations légales :
» Connaitre votre role et savoir que, dans certains cas, vous devrez obtenir des
autorisations du conseil de tutelle ou du tribunal.
Agir uniquement dans I’intérét de votre enfant.
% Conserver son patrimoine et en augmenter la valeur, dans la mesure du possible : vous
avez des pouvoirs de pleine administration.

Réévaluation de la curatelle

Vous devez faire revoir, au moyen d'une réévaluation médicale et psychosociale, le régime de
protection pour lequel vous avez été nommé tous les cinq ans. Si les besoins de protection de
la personne inapte ont changé, le régime de protection sera modifi€.

Si vous avez besoin de conseils
% N’hésitez pas a consulter le conseil de tutelle pour vous assister dans vos décisions et
vous aider a remplir vos obligations, surtout face a une situation délicate (ex : consentir
a certains soins). L.e responsable de votre dossier au Curateur public est aussi a votre
disposition pour vous renseigner.

Vous devez rendre des comptes
» Fournir un rapport annuel d'administration au conseil de tutelle et au Curateur public.

Rémunération
» Il est possible de demander une rémunération si vous consacrez beaucoup de temps a
administrer les biens de votre enfant.
Il faut d’abord obtenir 1’approbation du conseil de tutelle, puis le tribunal fixera le
montant de la rémunération. De fagon générale, il s’agit d’un taux horaire. Le montant
sera prélevé a méme le patrimoine de la personne que vous représentez.
Il est possible de fixer cette rémunération dans un testament.

Astuce. Aborder auprés des parents la responsabilité qui,
selon eux, revient aux fréres et sceurs de leur enfant
présentant une déficience intellectuelle suite au déces des
parents.




Chaque solution comporte des avantages et inconvénients. Aussi, il ne faut pas oublier |
que les lois changent. Assurez-vous donc d’étre bien conseillé, par un professionnel, qui |
vous aidera a trouver la meilleure solution pour votre famille. I

Aussi, n’hésitez pas a en discuter avec votre famille et vos proches, tout particuliérement ||
avec les personnes concernées par vos choix. ll

(Cette section a été gracieusement révisée par I’Etude Jean Messier,
notaires
Vous pouvez les contacter pour avoir de plus amples informations
Jean et Sara Messier, notaires et conseillers juridiques
369, Boulevard Lacombe, Repentigny, secteur Le Gardeur
Tél.: 450 581-1464. Fax: 450 581-8583
jmessier(@notarius.net
\www.notairesmessier.qc.ca

~ Pour les lecteurs...

Association pour I’intégration sociale (région de Québec). (2008). Guide sur la fiducie
testamentaire : pour le/la bénéficiaire recevant des allocations ou prestations du
programme de solidarité sociale, 22 p.

Pour commander : Association pour l'intégration sociale au 418 622-4290

Association pour I'intégration sociale (Région de Québec). Planifier I’avenir de votre
fils/fille ayant une déficience intellectuelle, douze fascicules.
Pour commander : AQIS-IQDI au 514 725-7245

La Myriade. (2007). Régimes de protection, La Portée de I’information: Bulletin
d’information du centre de réadaptation L.a Myriade, Vol 12, no. 2, janvier 2007.
Document disponible au www.crlamyriade.qc.ca / Onglet La Portée de I’information
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Conclusion ol progravmme

» Etre parent d’un enfant différent comporte son lot de stress, de peines, de difficultés
mais aussi de joies, de fiertés et de grandes réalisations. Ces émotions, tant positives

que négatives, sont tout a fait normales et saines.

% Afin de traverser harmonieusement les différentes étapes de la vie, appuyez-vous sur
les différents services offerts. Ils sont tres nombreux, comme vous avez pu le constater
et peuvent vous étre tres utiles ! Il vous revient maintenant de cogner aux « bonnes
portes » afin d’obtenir le soutien qui permettra a vous, votre enfant et toute votre

famille de cheminer le plus possible.

Plusieurs personnes dans votre entourage peuvent aussi vous étre d’une grande aide,
que ce soient des professionnels, des bénévoles, des amis, des membres de votre

famille ou encore des parents d’enfants handicapés.

% Ne sous-estimez jamais ’apport que vous, parents, pouvez avoir dans la vie et le
développement de votre enfant. Votre implication peut d’ailleurs prendre de
nombreuses formes : en prenant part aux décisions qui concernent votre enfant, en
informant les intervenant des besoins particuliers de votre jeune ou encore en

sensibilisant votre entourage a la réalité¢ des personnes qui présentent une déficience

intellectuelle.

Bonne continuité !



APPENDICE J

Formulaire de consentement & la participation au groupe expérimental (information)
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Formulaire de consentement a la recherche - Groupe d’information

Chercheure: Isabelle Picard, sous la supervision de la professeure Diane Morin,

département de psychologie, Université du Québec 3 Montréal (UQAM).

La présente recherche porte sur les besoins des parents d’une personne
présentant une déficience intellectuelle. Votre implication consistera a prendre part
aux dix rencontres du programme de soutien destiné aux parents d’un adolescent
présentant une déficience intellectuelle. Les rencontres seront d’une durée de deux
heures, a raison d’une rencontre par semaine. Le groupe sera composé d’environ

cing a dix parents.

Nous encourageons les deux parents a étre présents lors des rencontres
puisqu’il nous importe d’obtenir les perceptions des meres et des péres. Un service
de gardiennage sera offert gratuitement sur place lors de chacune des séances. Les
rencontres auront lieu soit a ’Association Les Amis de la déficience intellectuelle
Rive-Nord a Repentigny, a L’Entraide pour la déficience intellectuelle du Joliette
Métropolitain a Joliette ou au centre de réadaptation La Myriade a Mascouche (le
parent a le choix du lieu mais doit demeurer dans ce groupe pour toutes les

rencontres).

Il vous sera également demandé de remplir différents questionnaires au
début et a la fin du programme. Ces mesures permettront d’évaluer les effets des
séances a court terme. Une période approximative de 90 minutes sera nécessaire
pour remplir les questionnaires a la premiere rencontre, alors que 45 minutes sont
prévues pour la deuxiéme passation des questionnaires. Les questionnaires seront

remplis au lieu habituel des rencontres.

Les informations recueillies dans ces questionnaires demeureront
confidentielles et ne seront utilisées qu’a des fins de recherche. Les questionnaires

sont non-nominatifs (seul un code numérique est utilisé pour les identifier). Ces
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informations seront conservées sous clé dans un local de 'université pour une durée
maximale de cing ans apres I’étude et seront ensuite détruites. Les données de cette
étude permettront la publication d’articles scientifiques et la présentation de

conférences, toutefois aucun participant ne sera identifié.

[l est important de noter que les rencontres seront enregistrées sur cassettes
audio afin de s’assurer que le contenu des séances est couvert de facon uniforme
avec tous les participants. Les propos des parents ne seront pas retranscrits, analysés

ou utilisés d’une quelconque maniére.

Ce projet de recherche a été soumis a I’Association Les Amis de la déficience
intellectuelle de la Rive-Nord, 'organisme I’Entraide pour la déficience intellectuelle
du Joliette Métropolitain ainsi que les Centres de santé et de services sociaux (CSSS)
du Sud et du Nord de Lanaudiére, qui ont accepté d’y participer. Le projet a

également été accepté par le Comité départemental de déontologie de PFUQAM.

Votre collaboration est entierement volontaire. Vous avez le droit de vous
retirer du projet a tout moment sans conséquence négative et sans justification de
votre part. Votre participation a ce projet vous permettra de contribuer a
I'avancement des connaissances sur le soutien auprés des parents d’une personne

présentant une déficience intellectuelle.

Les participants rempliront quelques questionnaires au début et a la fin du
programme afin d’évaluer son efficacité. Les résultats permettront de comparer un
nouveau programme de soutien, basé sur les résultats d’'une enquéte réalisée aupres
de parents d’une personne présentant une déficience intellectuelle, versus une
modalité d’intervention fréquemment utilisée auprés de ces parents, soit un groupe
de discussion. Si I'utilité de ce nouveau programme est démontrée, il pourrait alors
&tre appliqué dans plusieurs autres régions du Québec et ainsi profiter a de
nombreux parents. De plus, votre participation vous permettra de rencontrer et de

discuter avec des parents de votre région vivant la méme situation que vous. La
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participation a ce projet ne comporte aucun risque, mis a part le malaise que certains
parents pourraient ressentir lorsque des sujets plus difficiles ou délicats pour eux
seront abordés. Il vous sera possible, si vous le souhaitez, de recevoir les résultats
globaux de cette étude. Vous n’avez qu’a en aviser la chercheure principale, Isabelle

Picard.

Si vous désirez participer au projet ou si vous souhaitez obtenir davantage
d’information, vous pouvez communiquer avec la chercheure principale, Isabelle
Picard, au 514-987-3000 poste 3630, ou par courriel
picard.isabelle.2@courrier.uqam.ca  Si vous avez des questions touchant les
responsabilités des chercheurs ou encore si vous souhaitez formuler une plainte,

vous pouvez contacter Dre Diane Morin, au 514-987-3000, poste 4924.

Merci de votre collaboration !

0 JACCEPTE de participer a cette recherche

Signature Date

Veuillez, s’il vous plait, indiquer si vous ou votre enfant avez une allergie alimentaire (un
léger golter sera offert a chaque séance). Ne répondez pour votre enfant que si vous
prévoyez que celui-ci sera présent au service de gardiennage offert dans le cadre des
rencontres.

Allergie(s) (spécifiez qui est la personne allergique) :

Veuillez conserver une copie pour vos dossiers personnels.



APPENDICE K

Formulaire de consentement a la participation au groupe contrdle (entraide)
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Formulaire de consentement a la recherche - Groupe d’entraide

Chercheure : Isabelle Picard, sous la supervision de la professeure Diane Morin,

département de psychologie, Université du Québec a Montréal (UQAM).

La présente recherche porte sur les besoins des parents d’une personne
présentant une déficience intellectuelle. Votre implication consistera a prendre part
aux cinq rencontres d’un groupe de discussion destiné aux parents d’un adolescent
présentant une déficience intellectuelle. Les rencontres seront d’une durée de deux
heures, a raison d’une rencontre aux deux semaines. Le groupe sera composé

d’environ cinq a dix parents.

Nous encourageons les deux parents a étre présents lors des rencontres
puisqu’il nous importe d’obtenir les perceptions des méres et des péres. Un service
de gardiennage sera offert gratuitement sur place lors de chacune des séances. Les
rencontres auront lieu soit a I’Association Les Amis de la déficience intellectuelle
Rive-Nord a Repentigny ou a L’Entraide pour la déficience intellectuelle du Joliette
Métropolitain a Joliette (le parent a le choix du lieu mais doit demeurer dans ce

groupe pour toutes les rencontres).

[l vous sera également demandé de remplir différents questionnaires au
début et a la fin du programme. Ces mesures permettront d’évaluer les effets des
séances a court terme. Une période approximative de 90 minutes sera nécessaire
pour remplir les questionnaires a la premiere rencontre, alors que 45 minutes sont
prévues pour la deuxiéme passation des questionnaires. Les questionnaires seront

remplis au lieu habituel des rencontres.

Les informations recueillies dans ces questionnaires demeureront
confidentielles et ne seront utilisées qu’a des fins de recherche. Les questionnaires
sont non-nominatifs (seul un code numérique est utilisé pour les identifier). Ces

informations seront conservées sous clé dans un local de 'université pour une durée
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maximale de cing ans apres 'étude et seront ensuite détruites. Les données de cette
étude permettront la publication d’articles scientifiques et la présentation de

conférences, toutefois aucun participant ne sera identifié.

[l est important de noter que les rencontres seront enregistrées sur cassettes
audio. Ces enregistrements serviront uniquement a €valuer les interventions
réalisées par I’animatrice. Les propos des parents ne seront pas retranscrits, analysés

ou utilisés d’une quelconque maniére.

Ce projet de recherche a été soumis a ’Association Les Amis de la déficience
intellectuelle de la Rive-Nord, 'organisme I’Entraide pour la déficience intellectuelle
du Joliette Métropolitain ainsi que les Centres de santé et de services sociaux (CSSS)
du Sud et du Nord de Lanaudiére, qui ont accepté d’y participer. Le projet a

également été accepté par le Comité départemental de déontologie de PTUQAM.

Votre collaboration est entiérement volontaire. Vous avez le droit de vous
retirer du projet a tout moment sans conséquence négative et sans justification de
votre part. Votre participation a ce projet vous permettra de contribuer a
I'avancement des connaissances sur le soutien auprés des parents d’une personne

présentant une déficience intellectuelle.

Les participants rempliront quelques questionnaires au début et a la fin du
programme afin d’évaluer son efficacité. Les résultats permettront de comparer un
nouveau programme de soutien, basé sur les résultats d’'une enquéte réalisée auprés
de parents d’une personne présentant une déficience intellectuelle, versus une
modalité d’intervention fréquemment utilisée auprés de ces parents, soit un groupe
de discussion. Si I’utilité de ce nouveau programme est démontrée, il pourrait alors
étre appliqué dans plusieurs autres régions du Québec et ainsi profiter a de
nombreux parents. De plus, votre participation vous permettra de rencontrer et de
discuter avec des parents de votre région vivant la méme situation que vous. La

participation a ce projet ne comporte aucun risque, mis a part le malaise que certains
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parents pourraient ressentir lorsque des sujets plus difficiles ou délicats pour eux

seront abordés.

Il vous sera possible, si vous le souhaitez, de recevoir les résultats globaux de

cette étude. Vous n’avez qu’a en aviser la chercheure principale, Isabelle Picard.
)

St vous désirez participer au projet ou si vous souhaitez obtenir davantage
d’information, vous pouvez communiquer avec la chercheure principale, Isabelle
Picard, au 514-987-3000 poste 3630, ou par courriel
picard.isabelle.2@courrier.ugam.ca  Si vous avez des questions touchant les
responsabilités des chercheurs ou encore si vous souhaitez formuler une plainte,

vous pouvez contacter Dre Diane Morin, au 514-987-3000, poste 4924.

Merci de votre collaboration !

JACCEPTE de participer a cette recherche

Signature Date

Veuillez, s’il vous plait, indiquer si vous ou votre enfant avez une allergie alimentaire (un
léger golter sera offert a chaque séance). Ne répondez pour votre enfant que si vous
prévoyez que celui-ci sera présent au service de gardiennage offert dans le cadre des
rencontres.

Allergie(s) (spécifiez qui est la personne allergique) :

Veuillez conserver une copie pour vos dossiers personnels
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Questionnaire concernant les événements de la vie
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ID

Evénements de la vie

Dans notre vie de tous les jours, plusieurs événements peuvent affecter notre humeur, nos
perceptions, nos pensées. Indiquez si certaines des situations suivantes sont survenues
dans votre vie depuis le début du programme de soutien (début octobre 2009) :

Maladie grave

Deuil

Déménagement

Perte d’emploi
Changement d’emploi
Promotion au niveau de ’emploi

Vol

Sinistre a votre domicile (feu, inondation)
Gain d’argent

Perte d’argent

Accident

Grossesse

Nouvelle naissance dans la famille
Séparation / divorce

Autre événement important :

Aucun événement particulier n’est survenu dans ma vie depuis le début du
programme de soutien (ne pas répondre aux questions ci-dessous)

A quel point cette situation a-t-elle été stressante pour vous au moment de
I’événement ? *

Pas stressante 1 2 3 4 5 Tres stressante
A quel point cette situation est-elle encore stressante pour vous aujourd’hui ? *
Pas stressante 1 2 3 4 5 Tres stressante
* Si plusieurs événements sont survenus, indiquez un pointage global pour tous les événements.

N’hésitez pas a expliquer la ou les situation(s) :




APPENDICE M

uestionnaire d’évaluation finale de la participation au groupe expérimental (information
p p
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Fiche d’évaluation finale du programme de soutien — GROUPE D’INFORMATION

Cette fiche d’évaluation vise a savoir si le programme vous a été aidant et de quelle fagon il pourrait
étre amélioré. Nous vous prions de prendre quelques minutes pour y répondre. Pour assurer la
confidentialité de vos réponses, n’indiquez pas votre nom.

CONTENU DES RENCONTRES
1) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

A quel point 'information transmise a chacune de ces séances vous a-t-elle été aidante ?

1.1)La déficience intellectuelle
RO PR . . 1 2 3 4 5
(historique, causes, définition, troubles associés, glossaire, etc.)

1.2) Les services gouvernementaux

(CSSS, CRDITED, subventions et ressources financiéres, etc.) 12 3 4 >

1.3)Les associations et organismes pouvant vous aider
(loisirs et sports, répit, associations de parents, camps, défense des droits, etc.)

1.4y L’école
(plans d’intervention, de services et de transition, implication des parents, etc.)

1.5)Les habiletés parentales
(discipline, favoriser I’estime de soi, surprotection, etc.)

1.6)L’adolescence, 'amour et la sexualité
(changements liés a I’adolescence, amour, sexualité, prévention des abus, etc.)

1.7) La famille
(couple, fréres et sceurs, grands-parents, etc.)

1.8) La vie apres ’école
(formation scolaire aux adultes, activités de travail, départ de la maison, ressources 1 2 3 4 5
résidentielles, etc.)

1.9) Les aspects légaux
(testament, fiducie, curatelle, tuteur, etc.)

2) Quels sont les informations qui ont été particulierement utiles/aidantes pour vous ?

3) Quels sont les principaux nouveaux apprentissages que vous avez réalisés au cours des séances?

4) Quelles améliorations devraient étre apportées au contenu du programme ?
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GUIDE D’ INFORMATION

5) Avez-vous consulté le guide du programme depuis le début des séances ? 0 Oui M0 Non
5.1) St oui, a quel(s) sujet(s)?

6) Prévoyez-vous éventuellement relire le guide remis lors du programme? O Oui " 0 Non ©
6.1) Si non, pourquoi ?

7) Quelles améliorations pourraient étre apportées au guide? (répondre seulement si vous ['avez consulté)

FORMAT DES RENCONTRES ET ANIMATION DU PROGRAMME

8) Selon vous, d’autres formules devraient-elles étre envisagées pour la réalisation du programme?
Indiquez en quoi ces autres fagons de faire seraient préférables a la méthode présentement utilisée.

8.1) Augmenter le nombre de rencontres i (T e ot I
(Spécifier quels autres sujets devraient éfre traités ou | Oui :
quels aspects des sujets discutés lors des rencontres Non ©
devraient étre abordés plus en profondeur)
8.2) Diminuer le nombre de rencontres o D
(Spécifier quels aspects devraient étre abordés plus ' N ()
rapidement ou retirés du programme)
8.3)Modifier I’horaire (plutét qu’une rencontre de 2 oui !
heures par semaine, sur dix semaines) 1 Non ©)
8.4) Permettre aux parents d’assister uniquement oui P
aux rencontres qui les intéressent le plus Non ©
8.5) Former des groupes de parents plus petits Oui "
Non ©
8.6) Former des groupes de parents plus grands oui !
Non ©
8.7) Avoir deux animateurs en tout temps Oui !
Non ©
8.8) Avoir des animateurs « invités » (avez-vous Oui
des animateurs invités a nous suggérer?) Non ©

9) Avez-vous d’autres suggestions d’améliorations quant a la formule des rencontres (y
compris ’animation) ?
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10) En utilisant I’échelle de réponse suivante :

1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

Selon vous...
10.1) La présentation des contenus était-elle claire ? 1 2 3 4 5
10.2) L’animatrice semblait-elle maitriser le contenu des séances? 1 2 3 4 5
EFFETS DU PROGRAMME
11) En utilisant I’échelle de réponse suivante :

1 2 3 4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

Considérez-vous que votre participation au programme de soutien vous a...

11.1) Eté aidante ? =2 3403
11.2) Permis de connaitre des ressources/services que vous ne connaissiezpas? 1 2 3 4 5
11.3) Permis d’en apprendre davantage sur des ressources/services que vous L2 5 Fap=
connaissiez déja ?

11.4) Permis d’obtenir des trucs/outils pour vous aider dans votre quotidien 1 2 3 4 5
aupres de votre enfant ?

11.5) Permis d’étre davantage informé afin de prendre des décisions [ S
concernant votre enfant ?

11.6) Permis d’obtenir de la documentation utile (livres, vidéos, brochures, 1 2 3 4 5
sites internet, etc.) ?

11.7) Permis d’obtenir de I’information a savoir comment porter plainte / I 2 3 4 5
obtenir un recours en cas d’insatisfaction ?

11.8) Permis (ou va vous permettre) de faciliter le contact aupres des 1 2 3 4 5

ressources/personnes qui peuvent vous offrir du soutien ?

11.9) Permis de vous sentir mieux outillé face a la déficience intellectuellede 1 2 3 4 5
votre enfant ?

11.10) Favorisé une expérience parentale plus positive ? 1 2 3 4 5

12) Avez-vous entrepris des démarches (ou des changements dans vos pratiques) suggérés par
Panimatrice durant les rencontres depuis le début des séances ? Si oui, laquelle (lesquelles) ?

13) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Diminué beaucoup  Diminué un peu N’a eu aucun effet  Augmenté un peu  Augmenté beaucoup

Quel effet la participation au programme a-t-elle eu pour vous sur...

13.1) Votre niveau de stress ?

13.2) Votre motivation a entreprendre des démarches afin d’obtenir plus de soutien ?

13.3) Votre motivation a entreprendre des changements dans vos pratiques parentales ?

[NONN SORE SR O]
-lk-lk-lk‘-lk
i

— | — | — | —

13.4) Votre sentiment d’isolement ?

[USRVSERVL RS
W




14) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

A quel point les aspects énoncés ci-dessous vous ont-ils semblé aidants ?
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14.1) Les informations transmises par I’animatrice 1 2 3 4 5
14.2) Les informations transmises par les autres parents 1 2 3 4 5
14.3) Les échanges avec |’animatrice 1 2 3 4 5
14.4) Les échanges avec les autres parents 1 2 3 4 5
14.5) La possibilité de « ventiler », de « vider son sac » 1 2 3 4 5
14.6) Le sentiment d’étre soutenu par une professionnelle 1 2 3 4 5
14.7) Le sentiment d’étre soutenu par d’autres parents 1 2 3 4 5
14.8) Le fait de faire une activité en dehors de la maison 1 2 3 4 5
14.9) Le fait de constater que vous n’étes pas seul a vivre ces émotions, 1 2 3 4 5
craintes ou questionnements
14.10) La dynamique au sein du groupe 1 2 3 4 5
15) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup
Tout au long du programme, vous étes-vous senti
15.1) Ecouté L2 .3 S
15.2) Respecté I 2 3 4 'S
15.3) Compris -3 3 JE:5
15.4) Soutenu 1 2 3 4 5
15.5) Valorisé 1 2 3 4 5
16) En utilisant ’échelle de réponse suivante :

1 2 3 4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup
16.1) Le programme de soutien a-t-il répondu a vos attentes ? - 2 TS
16.2) Prévoyez-vous sensibiliser d’autres parents d’une personne présentant 1 2 3 4 5
une déficience intellectuelle au contenu du programme (parler de ce que vous
avez appris, leur faire connaitre des services, etc.)
16.3) Recommanderiez-vous ce programme a d’autres parents d’une personne 1 2 3 4 5

présentant une déficience intellectuelle ?

17) Veuillez indiquer ici tout autre commentaire que vous jugez pertinent.

Merci de votre collaboration !
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Fiche d’évaluation finale du programme de soutien — GROUPE D’ENTRAIDE

Cette fiche d’évaluation vise & savoir si le programme vous a été aidant et de quelle fagon il pourrait
étre amélioré. Nous vous prions de prendre quelques minutes pour y répondre. Pour assurer la
confidentialité de vos réponses, n’indiquez pas votre nom.

CONTENU DES RENCONTRES

En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

Lors des rencontres, a quel point les aspects suivants vous ont-ils été aidants ?

()
(O8]

1.1) Partager votre expérience avec les autres parents 1

1.2) Ecouter ’expérience des autres parents 1 2 3

2.1) Partager les trucs et connaissances que vous avez développés avec les autres parents 1 2 3

22) Ecouter les trucs et connaissances développés par les autres parents 1 2 3
3.1) Partager vos inquiétudes et questionnements avec les autres parents ] Y 8
32) Ecouter les inquiétudes et questionnements des autres parents | =2 -3
41) Partager vos besoins de soutien avec les autres parents 1 2 B
42) Ecouter les besoins de soutien des autres parents 1 Z2- 3
5.1) Partager les améliorations et changements que vous souhaitez avec les autresparents 1 2 3
52) Ecouter les améliorations et changements souhaités par les autres parents 1 2 3

FORMAT DES RENCONTRES ET ANIMATION

6) Selon vous, d’autres formules devraient-elles étre envisagées pour la réalisation du programme?
Indiquez en quoi ces autres fagons de faire seraient préférables a la méthode présentement utilisée.

N

6.1) Augmenter le nombre de rencontres odigperyos gunmedRenid]

1
(Spécifier quels autres sujets devraient étre traités ou Oui (0)
quels aspects des sujets discutés lors des rencontres 'Non @
devraient étre abordés plus en profondeur)
6.2) Diminuer le nombre de rencontres Oui ¥
(Spécifier quels aspects devraient étre abordés plus Non ()
rapidement ou retirés du programme)
6.3) Modifier I’horaire (plutét gu’une rencontre de 2 Ouj ¥
heures aux deux semaines, sur dix semaines) Non ©
6.4 Permettre aux parents d’assister uniquement ' Oui ‘"
aux rencontres qui les int€ressent le plus .1 Non ©
6.5) Former des groupes de parents plus petits Oui V)
Non ©
6.6) Former des groupes de parents plus grands Oui
Non ©
6.7) Avoir deux animateurs en tout temps Oui
' Non?
6.8) Avoir des animateurs « invités » (avez-vous Oui

des animateurs invités a nous suggerer?) | Non ©
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7) Avez-vous d’autres suggestions d’améliorations quant a la formule des rencontres (y
compris I’animation) ?

EFFETS DU PROGRAMME
8) En utilisant ’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

Considérez-vous que votre participation au programme de soutien vous a...

8.1) Eté aidante ? | 3. Tt
8.2) Permis de connaitre des ressources/services que vous ne connaissiezpas? 1 2 3 4 5
8.3) Permis d’en apprendre davantage sur des ressources/services que vous 1 2 3 4 5
connaissiez déja ?

8.4) Permis d’obtenir des trucs/outils pour vous aider dans votre quotidien 1 2 3 4 5

aupres de votre enfant ?

8.5) Permis d’€tre davantage informé afin de prendre des décisions concernant 1 2 3 4 5
votre enfant ?

8.6) Permis d’obtenir de la documentation (livres, vidéos, brochures, sites 1 2 3 4 5
internet, etc.) ?

8.7) Permis d’obtenir de I’information a savoir comment porter plainte / 1L € 3730 Ap
obtenir un recours en cas d’insatisfaction ?

8.8) Permis (ou va vous permettre) de faciliter le contact aupres des 1 2 3 4 5
ressources/personnes qui peuvent vous offrir du soutien ?

8.9) Permis de vous sentir mieux outillé face a la déficience intellectuelle de = 22 3 Al
votre enfant ?

8.10) Favorisé une expérience parentale plus positive ? 1 2 3 4 5

9) Avez-vous entrepris des démarches (ou des changements dans vos pratiques) depuis le
début des séances ? Si oui, laquelle (lesquelles) ?

10) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Diminué beaucoup  Diminué un peu N’a eu aucun effet Augmenté un peu  Augmenté beaucoup

Quel effet la participation au programme a-t-elle eu pour vous sur...

10.1) Votre niveau de stress ?

10.2) Votre motivation a entreprendre des démarches afin d’obtenir plus de soutien ?

10.3) Votre motivation a entreprendre des changements dans vos pratiques parentales ?

— = | —
[NSRN\SR ISR I\
Wl |wiw
LSS
||

104) Votre sentiment d’isolement ?
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11) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

A quel point les aspects énoncés ci-dessous vous ont-ils semblé aidants ?

11.1) Les informations transmises par les autres parents 1 2 3 4 5
11.2) Les échanges avec les autres parents 1 2 3 4 5
11.3) Les échanges avec I’animatrice 1 2 3 4 5
11.4) La possibilité de « ventiler », de « vider son sac » 1 2 3 4 5
11.5) Le sentiment d’étre soutenu par une professionnelle 1 2 3 4 5
11.6) Le sentiment d’étre soutenu par d’autres parents 1 2 3 4 5
11.7) Le fait de faire une activité en dehors de la maison 1 2 3 4 5
11.8) Le fait de constater que vous n’€tes pas seul a vivre ces émotions, W 3 s
craintes ou questionnements
11.9) La dynamique au sein du groupe 1 2 3 4 5
12) En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup
Tout au long du programme, vous €tes-vous senti
12.1) Ecouté 1 2 3 4 5
12.2) Respecté 1 2 3 4 5
12.3) Compris 1 2 3 4 5
12.4) Soutenu 1 2 3 4 5
12.5) Valorisé 1 2 3 4 5
13) En utilisant I’échelle de réponse suivante :

1 2 3 4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

13.1) Le programme de soutien a-t-il répondu a vos attentes ? L. 4 & 4 %5

13.2) Prévoyez-vous sensibiliser d’autres parents d’une personne présentant
une déficience intellectuelle au contenu du programme (parler decequevous 1 2 3 4 5
avez appris, leur faire connaitre des services, etc.)

133) Recommanderiez-vous ce programme a d’autres parents d’une personne

présentant une déficience intellectuelle ? b2 3 45

14) S’il existait un guide contenant de I’information destinée aux parents d’un adolescent
présentant une déficience intellectuelle, croyez-vous que vous consulteriez un tel guide ?
0 Ooui ¥ 0 Non @

14.1) Si non, pourquoi ?

15) Veuillez indiquer ici tout autre commentaire que vous jugez pertinent.

Merci de votre collaboration !
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EVALUATION DE LA RENCONTRE

Groupe d’information - Rencontre 10 : Aspects financiers et légaux

En utilisant 1’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout  Un peu Moyennement Assez Beaucoup

Y

A quel point I’information recue sur les thémes suivants vous a-t-elle été aidante, ou
a quel point croyez-vous qu’elle vous sera aidante dans le futur ?

Gestion des finances en prévision de 1’avenir 1 2 3 45
Le testament 1 2 3 45
Comment considérer un enfant présentant une déficience
. 1 2 3 45
intellectuelle dans son testament
Régimes de protection
. - . . 1 2 3 45
(tutelle publique et privée, curateur public et privé)
Coordonnées de notaires 1 2 3 45
Suggestions de lectures / documents a consulter 1 2 3 45
En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3 4 5
Pas du tout  Un peu Moyennement Assez Beaucoup
L’information présentée était facile & comprendre 1 2 3 45
Les exemples utilisés étaient concrets et clairs 1 2 3 45

Qu’avez-vous le plus apprécié lors de cette rencontre ?

Qu’avez-vous le moins apprécié lors de cette rencontre ?

Avez-vous des suggestions ou commentaires pour améliorer cette rencontre ?
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Rencontre 4 : La vie apreés I’école et la prévision de ’avenir

En utilisant I’échelle de réponse suivante :
1 2 3

4 5

Pas du tout Un peu Moyennement Assez Beaucoup

A quel point les aspects suivants vous ont-ils été aidants, ou a quel point croyez-vous

qu’ils vous seront aidants dans le futur ?

1.1) Partager votre expérience avec les autres parents

1.2 3 4 5

12) Ecouter Pexpérience des autres parents 1 2 3 4 5
2.1) Partager les trucs et connaissances que:vous avez développés avec les | 2 3 4 5
autres parents

22) Ecouter les trucs et connaissances développés par les autresparents | 2 3 4 5

3.1) Partager vos inquiétudes et questionnements avec les autres parents

3.2) Ecouter les inquiétudes et questionnements des autres parents

4.1) Partager vos besoins de soutien avec les autres parents

4.2) Ecouter les besoins de soutien des autres parents

5.1) Partager les améliorations et changements que vous souhaitez avec les
autres parents

5.2) Ecouter les améliorations et changements souhaités par les autres parents

Qu’avez-vous le plus apprécié lors de cette rencontre ?

Qu’avez-vous le moins apprécié lors de cette rencontre ?

Avez-vous des suggestions ou commentaires pour améliorer cette rencontre ?
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Résultats supplémentaires a I’étude 2



Résultats supplémentaires a I’étude 2

APPENDICE Q.1

Les caractéristiques des enfants des participants ont été évaluées aux plans des

difficultés comportementales et des comportements adaptatifs a ’aide de deux

questionnaires, soit le GECEN et I’ ABAS-II. Ces mesures n’ont révélé aucune différence

significative entre les enfants des parents prenant part au groupe expérimental et ceux

349

participant au groupe contréle. Le tableau Q.1 compare les moyennes obtenues par les deux

groupes a chacune des mesures. Toutes les moyennes sont plus élevées pour le groupe

expérimental.

Tableau Q.1

Comparaison des moyennes aux questionnaires utilisés en pré-test pour obtenir un portrait

quant aux difficultés comportementales et aux comportements adaptatifs

des adolescents (enfants des participants)

Groupe Groupe
expérimental contrdle
(information) (entraide) P
n=25 n=>5
GECEN Compétence 16,24 13,60 0,220
GECEN Problématique 46,92 37,80 0,455
ABAS Communication 40,00 29,20 0,249
ABAS Ressources communautaires 19,36 17,80 0,842
ABAS Acquis scolaires 25,04 23,20 0,829
ABAS Vie domestique 34,96 30,80 0,627
ABAS Santé sécurité 34,28 27,60 0,350
ABAS Loisirs 35,36 30,20 0,428
ABAS Autonomie 50,32 34,80 0,109
ABAS Responsabilités individuelles 31,84 29,00 0,757
ABAS Aptitudes sociales 37,16 28,60 0,228
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Le tableau Q.2 établit la liste des dix besoins les plus fréquemment exprimés par les

parents au pré et au post-test pour le groupe expérimental (information).

Tableau Q.2
Besoins les plus exprimés avant et apres I’intervention
chez les participants du groupe expérimental (information)

. Taux Taux

Pré (%) Post (%)
Inf-* curatelle 100 /nf curatelle 92
Inf. avenir personne avec DI 100 Inf avenir personne avec DI 88
Inf. personne avec DI vieillissante 96  Inf aides financiéres 84
Inf. défense des droits, lois et recours 96  Inf. CSSS 84
Inf. technologies pouvant aider votre enfant 96 Inf- programmes accompagnement loisirs 84
Inf- CSSS 92 Inf technologies pouvant aider votre enfant 80
Inf. aides financiéres 92 Inf. loisirs et sports 76
Inf. plans intervention, services et transition 88  Inf défense des droits, lois et recours 76
Entrainement aux habiletés parentales 88 Inf. personne avec DI vieillissante 76
Accés a des jeux ou passe-temps adaptés 84 Dépannage 76

* Inf. = Information sur
DI = Déficience intellectuelle
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APPENDICE Q.3

Le tableau Q.3 établit la liste des dix besoins les plus fréquemment exprimés par les

parents au pré et au post-test pour le groupe contrdle (entraide).

Tableau Q.3
Besoins les plus exprimés avant et aprés I’intervention
chez les participants du groupe contrdle (entraide)

Pré 1;3/::; Post 1;?/:)le
Inf.* adolescence chez personne avec DI 100 /nf adolescence chez personne avec DI 100
Inf. intégration communautaire 100 Acces a des jeux ou passe-temps adaptés 100
Inf” programmes acquisition habiletés chez I'enfant 100 [nf. camps de jour et camps d’été 100
Groupe de soutien de parents 100 /nf loisirs et sports 100
Trucs pour éviter réactions négatives fratrie 80  Groupe de soutien de parents 100
Inf. défense des droits, lois et recours 80  Conseils pour gestion émotions négatives parent 100
Inf- avenir personne avec DI 80  Gardiennage 100
Inf. accés aux plateaux de travail et stages 80  Répit 100
Inf. amour et sexualité personne avec DI 80  Inf défense des droits, lois et recours 80
Inf. plans intervention, services et transition 80  /nf avenir personne avec DI 80

* Inf. = Information sur
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APPENDICE Q.4

Le tableau Q.4 présente la liste compléte des thématiques abordées au cours des neuf
séances présentant des contenus du groupe expérimental (la premiére des dix séances ne
comportait aucun contenu puisqu’elle était consacrée a la passation des questionnaires pré-
test et a une introduction générale). Ces thématiques sont listées par ordre décroissant, selon

le niveau d’aide pergue par les parents.

Tableau Q.4
Liste complete des thématiques abordées au cours du groupe expérimental (information)
selon le niveau d’aide pergue, en ordre décroissant

Niveau

Thémes abordés Séance d’aide Ecart

percue® “type

Formation scolaire aux adultes avec DI 9: La vie apres I’école 4,62 0,50
Aides financiéres, programmes et subventions 3 : Les services gouvernementaux 4,61 0,50
Lectures sur les aspects financiers et 1égaux 10 : Les aspects financiers et légaux 4,60 0,58
Accéder a de la documentation 2 : La déficience intellectuelle 4,58 0,78
Collaboration parent-intervenant 3 : Les services gouvernementaux 4,52 0,67
Départ de la maison / Choisir un milieu de vie 9: La vie apres I’école 4,50 0,60
Régimes de protection 10 : Les aspects financiers et légaux 4,48 0,65
Testament 10 : Les aspects financiers et légaux 4,48 0,65
Lectures sur les habiletés parentales 6: Les habiletés parentales 4,47 0,72
Services et programmes d’aide a ’emploi 9: La vie aprés I’école 4.45 0,74
Gestion des finances en prévision de [’avenir 10 : Les aspects financiers et Iégaux 4,44 0,65
Faire vivre des succés a votre enfant 6 : Les habiletés parentales 4,41 0,71
Lectures sur la famille 8 : La famille 4,41 0,59
Plan intervention, de services et de transition 5:L%école 4,39 0,66
Services Québec / Services Canada 3 : Les services gouvernementaux 435 1,07
Mieux utiliser les ressources disponibles 4 : Les associations et organismes 4,33 0,64
Concilier travail et famille 8 : La famille 4,29 0,77
Surprotection 6 : Les habiletés parentales 4,29 0,92
Développer I’estime de soi 6 : Les habiletés parentales 4,29 0,92
Intégration au travail 9: La vie aprés ’école 4,29 0,72
Coordonnées de notaires 10 : Les aspects financiers et légaux 428 0,84
Etre parent d’une personne ayant une déficience 8 : La famille 4,27 0,70
Couple 8 : La famille 4,27 0,70
Amour 7 : L’adolescence 4,27 0,77
Lectures sur la DI 2 : La déficience intellectuelle 4,25 0,99
Associations de parents 4 : Les associations et organismes 4,25 0,74
Loisirs et sports 4 : Les associations et organismes 4,25 0,74
Bottin de ressources 4 : Les associations et organismes 4,25 0,68
Les personnes ayant une DI repoussent les limites 2 : La déficience intellectuelle 4,25 0,61
Sexualité en général 7 : L’adolescence 423 0,87
Besoin d’autonomie et d’indépendance (age adulte) 9 :La vie apres 'école 4,23 0,69
Amitié 7 : L’adolescence 4,23 0,81
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Niveau Ecart
Thémes abordés Séance d’aide
* 'tYPe
pergue
Défense des droits 4 : Les associations et organismes 4,21 0,66
Considérer personne présentant DI dans le testament 10 : Les aspects financiers et légaux 4,20 0,82
Sexualité chez la personne ayant une DI 7 : L’adolescence 4,18 0,73
Vidéos sur I’'amitié, I’amour et la sexualité 7 : L’adolescence 418 0,73
Relations fréres et sceurs 8 : La famille 4,18 1,01
Changements liés a I’adolescence 7 : L’adolescence 4,18 0,73
Autres services 4 : Les associations et organismes 4,17 0,70
Expliquer la D1 aux fréres et sceurs 8 : Lafamille 4,14 0,99
Quéte d’identité et d’autonomie (adolescence) 7 : L’adolescence 4,14 0,77
Programme d’allocation pour besoins particuliers 5:Lécole 4,13 1,06
[Implication parents dans organismes/associations 4 : Les associations et organismes 4,13 0,74
Annonce du diagnostic de DI 2 : La déficience intellectuelle 4,13 0,85
Répit et gardiennage 4 : Les associations et organismes 4,12 0,95
Gérer son stress (parents) 8 : La famille 4,12 0,86
Favoriser les comportements adéquats 7 : L’adolescence 4,09 0,87
Parentalité 9: La vie apres I’école 4,09 0,75
Différentes ressources résidentielles 9 : La vie apres I’école 4,09 0,81
Conseils aux freres et sceurs 8 : La famille 4,09 0,81
Camps 4 : Les associations et organismes 4,08 1,02
Aider votre adolescent a gérer son stress 6 : Les habiletés parentales 4,06 0,83
Communiquer avec son adolescent 6 : Les habiletés parentales 4,06 1,09
Troubles associés a la DI 2 : La déficience intellectuelle 4,00 0,72
Lectures sur [’adolescence 7 : L’adolescence 3,95 0,65
Famille élargie et amis 8 : La famille 3,95 0,65
Vidéos sur la vie apres 1’école 9: La vie apres I’école 3,95 0,78
Discipline 6 : Les habiletés parentales 3,94 1,03
Prévenir les abus sexuels 7 : L’adolescence 3,91 0,81
CSSS 3 : Les services gouvernementaux 3,87 1,10
Organismes personnes ayant autres troubles associés 4 : Les associations et organismes 3,83 0,82
Implication des parents a I’école 5:Lécole 3,83 1,03
Grands-parents 8 : La famille 3,82 0,80
CRDITED 3 : Les services gouvernementaux 3,78 1,13
Comité des usagers / Droits des usagers 3 : Les services gouvernementaux 3,74 1,14
Hiérarchisation des services / Portrait situation région 3 : Les services gouvernementaux 3,74 1,10
Glossaire des termes 2 : La déficience intellectuelle 3,71 0,81
Définition 2 : La déficience intellectuelle 3,67 0,82
Différentes approches 2 : La déficience intellectuelle 3,67 0,70
Lectures sur 1’école 5:L’école 3,65 0,94
Historique 2 : Ladéficience intellectuelle 3,63 1,01
Procédures de la commission scolaire 5:Lécole 3,61 1,08
Ecole/classe réguliére versus spécialisée 5:L’école 3,57 1,16
Procédure d’examen des plaintes 3 : Les services gouvernementaux 3,52 1,12
Vidéos sur 1’école 5:L’école 3,52 1,08
Vidéos sur la déficience intellectuelle 2 - La déficience intellectuelle 3,50 1,34
Recours en cas d’insatisfaction 5: Lécole 3,48 1,20
Service de garde 5:L’école 3,39 1,23

* Sur une échelle Likert de Pas du tout aidant (1) a Tres aidant (5)
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Les parents participant au groupe expérimental devaient remplir, a la fin de chaque

séance, une fiche d’appréciation quant au contenu couvert. Le tableau Q.5 présente

I’évaluation des parents & savoir si I’information présentée était facile a comprendre.

Tableau Q.5

Evaluation des parents du groupe expérimental (information) a savoir si I’information présentée au

cours des différentes séances était facile & comprendre, en ordre décroissant

L’information présentée était facile & comprendre

Score moyen*

Ecart—type

Séance 6 : Les habiletés parentales

Séance 4 : Les associations et organismes pouvant aider
Séance 8 : La famille

Séance 7 : L’adolescence : amitié, amour et sexualité
Séance 9 : La vie apres I’école

Séance 2 : La déficience intellectuelle

Séance 3 : Les services gouvernementaux

Séance 5 : L’école

Séance 10 : Les aspects financiers et légaux

488
4,83
4,82
4,77
4,68
4,67
4,61
4,61
4,36

0,33
0,38
0,50
0,43
0,57
0,48
0,58
0,50
0,57

*Sur une échelle Likert de Pas du tout (1) a Beaucoup (5)
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APPENDICE Q.6

Le tableau Q.6 présente quant a lui I’évaluation des parents a savoir si les exemples

utilisés au cours des rencontres étaient concrets.

Tableau Q.6
Evaluation des parents du groupe expérimental (information) & savoir si les exemples utilisés au cours
des différentes séances étaient concrets, en ordre décroissant

Les exemples utilisés étaient concrets et clairs Score moyen* Ecart-type
Séance 6 : Les habiletés parentales 4,82 0,39
Séance 8 : La famille 4.82 0,40
Séance 4 : Les associations et organismes pouvant aider 4,79 0,42
Séance 2 : La déficience intellectuelle 4,82 0,44
Séance 5 : L école 4,70 0,47
Séance 3 : Les services gouvernementaux 4,70 0,47
Séance 9 : La vie aprés I’école 4,64 0,58
Séance 7 : L’adolescence : amitié, amour et sexualité 4,64 0,49
Séance 10 : Les aspects financiers et 1égaux 4,52 0,51

*Sur une échelle Likert de Pas du tout (1) & Beaucoup (5)



APPENDICE Q.7

Les parents participant au groupe contrdle devaient remplir, a la fin de chaque

356

séance, une fiche d’appréciation de la rencontre. Le tableau Q.7 présente la moyenne des

différentes séances quant au niveau d’aide pergue des différents aspects du groupe contréle. 11

est & noter que tous ces aspects obtiennent un score au-dela de 4,20, ce qui signifie qu’ils sont

tous considérés comme au-dela de « assez aidants ».

Tableau Q.7

Appréciation moyenne des différents aspects des séances du groupe contrdle (entraide)

Aspects des séances d’entraide Niveau d i"de Ecart

percue -type

Ecouter I’expérience des autres parents 4,52 0,46
Partager votre expérience 4.42 0,37
Ecouter les besoins des autres parents 435 0,65
Partager vos besoins 435 0,65
Ecouter les inquiétudes/questionnements des autres parents 4,35 0,60
Partager vos inqui¢tudes/questionnements 4,35 0,60
Ecouter les trucs/connaissances développés par les autres parents 4,27 0,69
Partager les trucs/connaissances que vous avez développés 4,27 0,64
Ecouter les améliorations/changements souhaités par les autres parents 4,20 0,78
Partager les améliorations/changements que vous souhaitez 4,20 0,78

*Sur une échelle Likert de Pas du tout aidant (1) & Trés aidant (5)
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Lors de I’évaluation globale a la fin des rencontres, il était demandé aux parents
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ayant particip€ au groupe expérimental et au groupe contréle de nous indiquer si, selon eux,

d’autres formules devraient €tre envisagées pour la réalisation du programme qui seraient

préférables a la méthode utilisée. Le tableau Q.8 présente le pourcentage de parents en accord

avec les différentes modifications proposées.

Tableau Q.8

Pourcentage des parents en accord avec différentes modifications proposées

quant a la formule des rencontres

Parents Parents
en accord en accord
Modifications proposées quant a la formule de rencontres groupe groupe
expérimental controle
(%) (%)
Avoir des animateurs invités 56 20
Augmenter le nombre de rencontres 36 100
Permettre aux parents d’assister uniquement aux rencontres qui les intéressent le plus 20 0
Former des groupes de parents plus grands 20 60
Modifier I’horaire (durée et fréquence des rencontres) 16 0
Diminuer le nombre de rencontres 12 0
Avoir deux animateurs en tout temps 12 20
Former des groupes de parents plus petits 0 0
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Le tableau Q.9 compare les pourcentages des besoins exprimés par les parents

d’adolescents (4gés entre 10 et 19 ans), selon st ces parents appartiennent & I’échantillon

initial sur lequel le programme de soutien a été créé (région de Lanaudiere) ou a I’échantillon

global (inclut toutes les régions sollicitées, sauf I’établissement initial de Lanaudiere).

Selon ces résultats, 48 thémes ont été retenus pour la création du programme, puisque

minimalement 50% des parents de la région de Lanaudiére ont exprimés ces 48 besoins. Le

nombre de thémes retenus auraient été de 39 si la création du programme s’était basée sur

I’¢chantillon global.

Les besoins exprimés par moins de 50% des parents ont été surlignés en gris.

Tableau Q.9

Pourcentage des besoins exprimés par les parents d’adolescents dans 1’échantillon initial (Lanaudiére)
comparativement & I’échantillon global (toutes régions confondues, sauf Lanaudiére)

Pourcentage Pourcentage
Besoins exprimés échantillon échantillon
initial (%) global (%)
Parents d’adolescents (10 2 19 ans) N=10 N=110
1.1) Dépannage 67 66
1.2) Répit 70 52
1.3) Gardiennage 56 61
1.4) Conseils pour gestion émotijons négatives du parent 60 64
1.5) Soutien psychologique professionnel au parent 50 55
1.6) Groupe de soutien de parents 40 50
1.7) Soutien pour découverte aspects positifs et enrichissants 50 46
1.8) Conseils pour utilisation aide disponible réseau social 50 54
1.9) Entrainement aux habiletés parentales 60 62
1.10) Conseils pour faire face au «regard» des autres 40 34
L.11) Soutien pour participation et pouvoir sur les décisions 60 50
1.12) Soutien collaboration avec professionnels 70 53
1.13) Inf* comités ou le parent peut s’ impliquer 60 39
2.1) Inf DI (ex : termes, causes, etc.) 60 53
2.2) Inf. troubles associés & la DI 60 54
2.3) Inf. conditions médicales associées a la DI 60 48
2.4) Accés 4 de la documentation sur la DI 60 55
2.5) Inf. stimulation de votre enfant 50 35
2.6) Inf. programmes acquisition habiletés pour votre enfant 60 59
2.7) Inf. centres de la petite enfance 30 18
2.8) Inf. CRDITED et physique (CRDP) 80 57
2.9) Inf. CSSS 80 60
2.10) Inf. associations en DI 70 59
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Pourcentage Pourcentage
Besoins exprimés échantillon échantillon
initial (%) global (%)
Parents d’adolescents (10 a 19 ans) N=10 N=110

2.11) Inf aides financiéres 100 68
2.12) Inf loisirs et sports 80 71
2.13) Inf. camps de jour et camps d’été 90 59
2.14) Accés a des jeux ou passe-temps adaptés 89 67
2.15) Accés a du matériel d’aide technique 20 28
2.16) Conseils pour adapter votre domicile 30 33
2.17) Inf. technologies pouvant aider votre enfant 80 70
2.18) Soutien gestion comportements problématiques 70 53
2.19) Trucs pour expliquer la DI a I’enfant avec DI 78 59
2.20) /nf. transport adapté 67 42
2.21) Inf. programmes accompagnement loisirs 60 62
2.22) Inf. plans intervention, services et transition 90 59
2.23) Inf. familles d’accueil 70 3

2.24) Inf. intégration communautaire 78 67
2.25) Inf adolescence chez personne avec DI 89 74
2.26) Inf. amour et sexualité personne avec DI 70 65
2.27) Inf. appartements supervisés 60 51
2.28) Inf accés aux plateaux de travail et stages 30 58
2.29) Inf. avenir personne avec D] 90 79
2.30) Inf. curatelle 80 65
2.31) Inf. défense des droits, lois et recours 80 67
2.32) Inf. personne avec DI vieillissante 70 61
2A.1) Inf commissions scolaires 78 56
2A.2) Inf intégration dans les écoles régulieres 56 39
2A.3) Inf. écoles spécialisées 78 50
2A.4) Recours face aux décisions scolaires 44 47
2A.5) Inf. services de garde en milieu scolaire 33 34
3.1) Soutien enrichissement relations conjugales 63 37
3.2) Soutien enrichissement relations fratrie 56 50
3.3) Conseils pour expliquer la DI a |a fratrie 67 40
3.4) Trucs pour éviter réactions négatives fratrie 56 53
3.5) Soutien enrichissement relations grands-parents 44 36
3.6) Soutien enrichissement relations sociales famille 67 45
3.7) Conseils pour expliquer la D1 & I’entourage 56 46
Nombre de besoins exprimés a 50% et plus 48 39

* Inf. = Information sur
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Le tableau Q.10 présente les pourcentages des besoins exprimés par les parents
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d’adolescents (4gés entre 10 et 19 ans) par établissement. L.e nombre de besoins exprimés par

au moins 50% des parents est indiqué au bas du tableau. Les établissements ayant obtenu la

participation de moins de cinq parents d’adolescents ne sont pas présentés.

Les besoins exprimés par moins de 50% des parents ont été surlignés en gris.
p p

Tableau Q.10
Pourcentage des besoins exprimés par les parents d’adolescents par établissement

@ - 2 o © o
N T 4228, 5% L5 B S5 2 3
Besoins exprimés S 25g g~ ECT 85 z a 5 Z i
= =8%g 21 4 &5 °
Parents d’adolescents (104 19ans) N 10 15 19 10 5 13 8 7 14
1.1) Dépannage 67 67 53 56 60 62 88 50 64
1.2) Répit 70 47 47 56 40 50 63 60 54
1.3) Gardiennage 56 79 50 44 40 69 7l 60 46
1.4) Conseils pour gestion émotions négatives 60 60 58 70 40 58 75 100 64
du parent
1.5) Soutien psychologique professionnel au 50 60 53 70 25 46 50 100 64
parent
1.6) Groupe de soutien de parents 40 53 58 70 40 69 50 33 29
1.7) Soutien pour découverte aspects positifset 50 53 53 60 00 38 38 50 43
enrichissants
1.8) Conseils pour utilisation aide disponible 50 67 58 67 20 50 50 40 64
réseau social
1.9) Entrainement aux habiletés parentales 60 73 53 80 20 50 75 67 71
1.10) Conseils pour faire face au «regard» des 40 20 26 50 20 38 63 67 29
autres
1.11) Soutien pour participation et pouvoir sur 60 67 8 60 20 38 63 83 29
les décisions
1.12) Soutien collaboration avec professionnels 70 50 42 56 40 54 75 83 38
1.13) /nf* comités ou le parent peut s’impliquer 60 40 44 50 20 38 57 33 31
2.1) Inf- DI (ex : termes, causes, etc.) 60 47 42 67 20 77 75 67 54
2.2) Inf. troubles associés a la DI 60 53 47 67 40 38 75 50 77
2.3) [nf. conditions médicales associées a la DI 60 S50 47 56 00 58 63 60 38
2.4) Acces a de la documentation sur la DI 60 47 44 78 00 69 75 67 62
2.5) Inf. stimulation de votre enfant 50 21 32 50 20 33 50 60 43
2.6) Inf. programmes acquisition habiletés pour 60 47 53 67 40 75 50 67 71
votre enfant
2.7) Inf. centres de la petite enfance 30 20 11 20 20 08 00 17 46
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v bt 2 < PN
s exorimé T £sZ8; 5 L3 & 5§ 3 ¢
Besoins exprimés E %Ex =R EE s 2 &) ‘(’,.,’ =z Eo(
5 H2°¢ $5 @ F3 ©
Parents d’adolescents (10 a19ans) N 10 15 19 10 5 13 8 7 14
2.8) Inf CRDITED et physique (CRDP) 80 40 65 60 60 67 88 80 62
2.9) Inf CSSS 80 47 59 78 40 83 50 60 77
2.10) Inf. associations en DI 70 50 72 78 20 67 75 50 38
2.11) Inf aides financiéres 100 53 65 56 100 75 88 80 67
2.12) Inf loisirs et sports 80 64 6] 67 40 100 88 67 77
2.13) /nf. camps de jour et camps d’été 90 53 72 44 40 67 75 60 67
2.14) Acces a des jeux ou passe-temps adaptés 89 67 56 50 20 83 75 67 77
2.15) Acces @ du matériel d’aide technique 20 36 21 20 00 31 63 00 29
2.16) Conseils pour adapter votre domicile 30 29 2] 30 00 42 63 33 29
2.17) Inf technologies pouvant aider votre enfant 80 86 53 60 40 83 88 83 69
2.18) Soutien gestion comportements 70 40 47 40 60 42 63 60 57
problématiques
2.19) Trucs pour expliquer laDI a Penfantavec DI 78 53 63 60 40 62 50 80 64
2.20) Inf. transport adapté 67 50 26 33 20 50 63 50 64
2.21) Inf programmes accompagnement loisirs 60 50 S8 56 20 75 75 67 79
2.22) Inf. plans intervention services et transition 90 8 58 33 00 55 88 60 71
223) Inf. familles d’accueil 70 47 26 30 20 46 38 50 43
2.24) Inf intégration communautaire 78 67 67 80 40 67 75 67 64
2.25) Inf. adolescence chez personne avec DI 89 60 74 70 40 92 88 83 79
2.26) Inf amour et sexualité personne avec DI 70 60 74 78 20 83 63 50 64
2.27) Inf. appartements supervisés 60 47 68 33 00 54 38 50 64
228) Inf. acces aux plateaux de travail et stages 30 53 78 56 00 85 63 67 50
2.29) Inf. avenir personne avec DI 90 80 84 78 20 92 88 83 79
2.30) Inf. curatelle 80 73 68 70 20 69 63 71 79
231) Inf défense des droits lois et recours 80 80 63 60 20 69 75 83 71
2.32) Inf. personne avec DI vieillissante 70 53 63 40 20 69 88 50 79
2A.1) Inf. commissions scolaires 78 71 4 40 40 58 63 67 62
2A.2) Inf. intégration dans les écoles régulicres 56 40 39 33 20 46 63 33 36
2A.3) Inf écoles spécialisées 78 64 33 44 20 58 75 57 69
2A.4) Recours face aux décisions scolaires 44 40 37 56 40 62 50 43 54
2A.5) Inf. services de garde en milieu scolaire 33 27 21 56 20 23 50 29 62
3.1) Soutien enrichissement relations conjugales 63 27 50 50 00 15 50 50 31
3.2) Soutien enrichissement relations fratrie 56 53 47 44 40 54 75 67 50
33) Conseils pour expliquer la DI 4 la fratrie 67 20 32 33 20 69 63 67 50
34) Trucs pour éviter réactions négatives fratrie 56 57 42 44 40 62 75 67 57
3.5) Soutien enrichissement relations grands-parents 44 27 32 40 60 38 38 33 29
3.6) Soutien enrichissement relations sociales 67 40 32 50 40 46 50 33 64
famille
3.7) Conseils pour expliquer la D] & |’entourage 56 27 42 60 20 54 50 60 50
Nombre de besoins exprimés 4 50% et plus 48 34 30 39 5 40 52 46 40

* Inf. = Information sur
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Le tableau Q.11 présente les présences et absences de chaque participant pour

chacune des dix rencontres du groupe expérimental, ainsi que le pourcentage total de

présence aux rencontres. Il est & noter qu’une participation minimale a 70% des rencontres

était nécessaire afin que le participant soit retenu pour les fins d’analyses.

Tableau Q.11

Tableau des présences et absences aux dix rencontres du groupe expérimental (information)

et pourcentage total de présence aux rencontres

Rencontre 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Présence %
001M 100
001P 100
002M 100
002p 80
003M 20
003pP 20
004M 100
004P 30
005M 90
005P 10
006M 90
006P 30
007M 90
007P 70
008M 80
008P 10

011 70
012 90
015 10
016 100
017 100
018 90
019M 100
019pP 100
020M 100
020P 90
024 90
025 90
027 100
028 70
029 90
030 60
031 50
032 80
Total 0 5 8 8 e | 10| | | o0
d’absences

Les cases vides (blanches) représentent les absences.
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APPENDICE Q.12

Le tableau Q.12 présente quant a lui les présences et absences de chaque participant
pour chacune des cing rencontres du groupe contrdle, ainsi que le pourcentage total de
présence aux rencontres. Il est & noter qu’une participation minimale a 80% des rencontres

était nécessaire afin que le participant soit retenu pour les fins d’analyses.

Tableau Q.12
Tableau des présences et absences aux cing rencontres du groupe contrdle (entraide)
et pourcentage total de présence aux rencontres

Rencontre 1 2 3 4 5 Présence %
009M 20
009P 20
010M 100
olop 100
013 100
014M 100
014P 100

Les cases vides (blanches) représentent les absences.
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APPENDICE Q.13
Le tableau Q.13 présente le nombre de familles ayant manifesté de I’intérét pour

prendre part au programme de soutien (groupe expérimental et groupe contréle confondus),

selon le moyen par lequel ces familles ont été sollicitées.

Tableau Q.13
Familles ayant manifesté de I’intérét pour le programme de soutien, selon la source de sollicitation
Envoi Envoi Envoi Affiches,
postal postal postal journaux et
associations CSSS écoles semainiers
/t‘{é‘l}g; ;g:;;;g Sans relance téléphonique
Familles sollicitées 50 162 Non disponible ~ Non disponible

Familles ayant manifesté de 1’intérét 29 14 3 2
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APPENDICE Q.14

Le tableau Q.14 présente le taux de participation a la premiere rencontre du groupe

d’information et du groupe d’entraide des familles s’étant inscrites & I’'un ou "autre de ces

groupes.
Tableau Q.14
Taux de participation & la premiére rencontre du groupe d’information et du groupe d’entraide
Groupe Groupe
d’information d’entraide
Familles s’étant inscrites au groupe 30 10
Familles ayant pris part minimalement a la premiere rencontre 25 5

Taux de participation a la premiére rencontre (%) 83 % 50 %
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