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RESUME

Toute personne, au cours de son exis-
tence, vivra des transitions en traversant
les différentes étapes de sa vie. Cet article
présente |'une de ces transitions, soit la
transition entre I'école et la vie adulte. La
transcription de réunions de plans de
transition d’éléves ayant une déficience
intellectuelle a permis de décrire les réves,
les craintes et les dilemmes auxquels les
jeunes et leur famille font face lorsque ces
éléves quittent I'école. L'étude met aussi
en évidence la nécessité d'offrir une
planification a long terme qui permette
une transition harmonieuse entre les
deux milieux de vie.

Mots clés: autisme - deuil — plans
de transition

ABSTRACT

Everyone, during his or her lifetime, will
experience transitions while going
through various life stages. This article
presents one of these transitions, namely
the transition between school life and
adult life. Taking down the minutes for
the transition plan meetings for mentally
retarded students has enabled us to
describe dreams, fears and dilemmas that
young adults and their families must face
when such students leave school. This
study also highlights the need to offer
long-term planning that permits a harmo-
nious transition between the two milieus.

Key words : autism - grief - transition
plans
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Les familles d’enfants qui sont handi-
capés passent par différentes étapes ou
cycles de vie.

Plusieurs de ces transitions sont mar-
quées par le stress des décisions a prendre
et des nouvelles adaptations au sein de la
famille. Selon Bouchard et al. (1994), ce
processus débute des que le diagnostic est
posé. Selon ces auteurs, la famille devra
s’adapter, apprendre a vivre avec la diffé-
rence et ses exigences. Pour plusieurs parents,
le diagnostic a lieu au moment de la nais-
sance. Ginette Beaulieu décrit ainsi cet
instant chargé d’émotion pour la famille:

Un enfant va naitre. L'enfant imaginé,
désiré, tant attendu. Fruit d’un désir,
du réve d’un couple qui envisage de
vivre heureux avec un enfant en santé,
beau [...] mais soudain... la terre
bascule! La féte de la naissance prend
l'allure d’'une tragédie. Lenfant tant
désiré est malformé, handicapé a vie.
Accident de la nature ou risque
prévisible... c’est de toute facon la
consternation, 'effondrement du réve.
Le choc émotif qui s’ensuit est particu-
lierement douloureux et pénible, quasi
insoutenable. Les parents font face a
cette situation irréversible, irrémé-
diable, comme on vit un échec ou

un deuil.

(Beaulieu, 1983, p. 1).
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Pelchat (1992) dépeint également ce
moment en parlant de 'effondrement d'un
grand réve. Pour cette auteure, plus l’en-
fant réel est différent des réves des parents,
plus ladaptation sera difficile. Pelchat
(1990) souligne que les parents s’adapte-
ront au travers d’'un cheminement, d’un
processus de deuil de ’enfant désiré. C’est
ainsi qu’ils s’ajusteront a l’enfant réel.
Cette auteure souligne que le processus de
deuil de l'enfant parfait est nécessaire:
« Ceux-ci doivent donc faire le deuil de cet
enfant désiré et imaginé parfait. Plus grand
est Pécart entre les fantasmes et les aspira-
tions visant I’enfant pendant la grossesse et
la réalité apres ’accouchement, plus le
processus de deuil est profond et difficile »
(Pelchat, 1990, p. 45-46).

Turnbull et Turnbull (1990) indiquent
eux aussi que ’enfant parfait est décédé et
qu’a sa place, il y a un bébé qui présente
des problemes qui créent de ’anxiété pour
les parents. De plus, ces derniers ignorent
souvent les perspectives d’avenir de leur
enfant, plusieurs n’osent plus se projeter
dans le futur ne sachant ce que leur enfant
pourra réaliser comme travail ou comme
études avec sa déficience. Le cheminement
a travers le processus de deuil permettra aux
parents, selon Bouchard et al. (1994), de
mieux identifier leurs émotions, leurs res-
sources et de chercher a I'extérieur I'aide et
le soutien nécessaires. Pelchat décrit ainsi
I'importance pour les parents de franchir
cette étape: «le processus de deuil et la
résolution de la perte représentent une
étape essentielle a I'adaptation puisqu’ils
aident les parents a s’attacher a ’enfant réel
et a en prendre soin » (cité dans Bouchard
et al., 1994, p. 20). Le processus peut étre
entravé, compliqué par la nécessité de
répondre a des besoins importants de I'enfant :
les soins sont souvent plus complexes, il y



a nécessité de recourir a divers services et
programmes d’intervention précoce.

A partir de la naissance de I'enfant, la
famille devra donc s’engager dans diffé-
rentes étapes. En général, selon Bouchard
et al. (1994), la famille traversera les stades
émotifs suivants : choc, négation, détresse,
réorganisation, adaptation a la différence
et acceptation de 'enfant. La naissance ou
l’annonce du diagnostic n’est pas la seule
période difficile pour les familles. Les pas-
sages d’'une étape de vie a une autre (de
I’enfance a ’adolescence par exemple) obli-
geront la famille a s’adapter aux chan-
gements qui seront, pour plusieurs, de
nouvelles sources de stress. Chacune de ces
périodes créera des défis et souvent ame-
nera les parents a faire de nouveaux deuils.
Méme si les politiques en matiere d’adap-
tation scolaire pronent l'intégration en
classe ordinaire, plusieurs parents auront
a inscrire leur enfant dans des mesures
spéciales de scolarisation renoncant ainsi
a une scolarisation en classe ordinaire.
Plusieurs enfants seront alors scolarisés a
Pextérieur de leur quartier, dans des écoles
ou des classes spéciales. Ici encore, les
parents devront renoncer a voir 'enfant
tisser les mémes liens d’amitié a I’école et
dans son quartier.

L’adolescence, le passage a la vie adulte
créent de nouvelles situations générant de
nouvelles craintes pour les parents : craintes
lies a la vulnérabilité de leur enfant, pro-
blemes liés a l'acceptation par la commu-
nauté, etc. Plusieurs parents auront dii aussi
faire d’autres deuils. En effet, plusieurs
renonceront a voir leur enfant compléter un
cours professionnel, des études collégiales
ou universitaires ; d’autres renonceront a
voir vivre leur enfant de maniére autonome
en appartement, etc. Le stress créé par les
transitions entre les périodes de vie suscite
de plus en plus d’intérét dans la littérature,
entre autres, parce que plusieurs cherchent
des moyens d’intervention pour rendre ces
périodes plus faciles pour les familles et
leurs enfants qui ont une déficience.

Bien sfir, toute personne, au cours de son
existence, vivra des transitions en traversant
les différentes étapes de sa vie. Blalock et
Patton (1996) parlent de transitions verti-
cales pour exprimer les changements entre
une période de vie et une autre, ou encore
de transitions horizontales pour désigner
des changements qui ont lieu a I'intérieur
d’une méme période, tel le passage d’une
école spéciale a une école ordinaire. Cet
article traite plus particulierement de la
transition entre ’école et la vie adulte. Cette
transition représente un passage important
pour tout éleve. Mais dans le cas de jeunes
adultes ayant un retard intellectuel, I'inser-
tion sociale et professionnelle se vit parfois
difficilement. En effet, que ce soit dans la

sphere du travail, du logement ou des loisirs,
ces jeunes adultes doivent composer avec
de nombreux services rattachés a différents
établissements et la coordination ne se fait
pas toujours sans heurt. De plus, appro-
priation de ces différentes spheres de la vie
nécessite de nouveaux apprentissages.

DEFINITION DE LA TRANSITION

DE L'ECOLE A LA VIE ADULTE

Selon Wehman (1996), la transition entre
Iécole et la vie adulte se définit comme
des changements, des ajustements et des
expériences dans la vie des jeunes adultes.
Alors que plusieurs des jeunes ayant un
retard intellectuel aimeraient eux aussi une
vie sociale enrichissante et une insertion au
monde du travail, le portrait que dépeint la
réalité est parfois tout autre. Souvent, apres
la derniere année de scolarisation, ces
jeunes se retrouvent coupés de plusieurs
services offerts a ’école et des liens créés
avec leurs amis et les différents intervenants
de I’école. Aussi, selon Affleck et al. (1990),
certains €leves n’ont pas les habiletés
nécessaires afin de trouver ou de garder un
emploi stable et méme ceux qui y parvien-
nent n’ont souvent pas un salaire assez élevé
pour subvenir a leurs besoins. Au Québec,

dans une étude aupres de 26 jeunes ayant une
déficience intellectuelle et ayant terminé
leurs études dans les années précédentes,
Vendittoli et Gamache (1997) précisent qu’en
général, ces jeunes n’ont pour seul débouché
que les milieux de travail protégés et qu'une
infime minorité conservent un emploi ordi-
naire une fois terminées les subventions
spéciales accordées aux entreprises pour les
embaucher. Ces auteurs constatent que ces
jeunes consacrent 22,4 heures par semaine
au travail, 19,9 heures a la vie domestique
et 43,2 heures aux loisirs. Ces auteurs
rapportent également que le style de vie
varie selon le type de résidence du jeune.
La transition sera favorisée lorsque le
jeune développe différentes facettes de
sa vie d’adulte: loisirs, travail, relations
sociales, etc.

Cette transition est aussi en lien avec
l’autodétermination, cette capacité d’une
personne a agir volontairement selon ses
décisions. Etre autodéterminé, c’est étre en
mesure de se fixer des objectifs et étre
motivé a les atteindre. Wehmeyer (1995)
établit quatre caractéristiques d’une action
autodéterminée: 1) lindividu agit de
maniére autonome ; 2) ses comportements
sont autorégulés; 3) la personne crée des

PARLONS UN PEU DE...

«Je suis une jeune adolescente de seize

et des parents trop envahissants. [...]

rement de Uabandon des adolescents par leurs parents, de la culpabilité des parents

Les parents doivent toujours demeurer en bons termes avec leurs enfants. Cest

LA COMMUNICATION

ans [...] Je parlerai ici plus particulie-

pour cela que je dis que certains parents ont raison de se sentir coupables lorsque
leurs jeunes glissent sur la pente de la délinquance, car c’est souvent de leur faute.
Deuxiemement, j’aimerais vous parler des parents qui n’ont pas a se sentir coupables
quand ils ne le devraient pas. Ca peut paraitre contradictoire, mais un adolescent
n’aura ni respect ni appréciation pour des parents qui se culpabilisent a propos de
rien, puisque ceci démontre une certaine fragilité de caractere. Par contre, certains
parents posent des gestes fatals et sont responsables méme s’ils n’ont pas voulu
mal faire. [...] Troisiemement, je vais vous parler des parents trop envahissants
qui, eux aussi, devraient se responsabiliser par rapport a leur attitude. Ce qui peut
déplaire excessivement a 'adolescent, c’est de se sentir surveillé de prés ou espionné
par des parents envahissants. |[...]

En conclusion, je pense sincerement que les parents qui ne se culpabilisent pas
quand ils posent des gestes désagréables envers leurs enfants ont tort. I1ls devraient
assumer une grande partie des responsabilités. D’ailleurs, le parent ne deuvrait-il
pas se réserver un peu plus de temps pour étre en compagnie de son enfant ? »

Marisol Hamel

«Je Pavoue, il est vrai que les jeunes s’enferment souvent dans leur chambre lorsque
vient le temps communiquer, mais ce serait une énorme erreur que de les laisser se
retirer. [...] Peut-étre que les parents élevent trop la voix ou bien qu’ils sont parfois
blessants dans leurs remarques ? En résumé, il est important de ne jamais aban-
donner la communication avec les adolescents, méme s’ils ne sont pas toujours
consentants. Se retirer dans leur chambre représente tout simplement du réconfort,
de lisolement, et non une tactique de rupture. [...] La prose d’opposition des jeunes
est déja un bon début a la communication. Bref, les parents ne doivent pas toujours
donner raison aux ados, mais ils doivent absolument les écouter en tout temps. »

Sarah Vaillancourt
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événements et y répond de maniere person-
nelle; 4) ses actions contribuent a son
épanouissement.

L’autodétermination est liée de pres
aux mouvements de réinsertion ou d’inté-
gration sociale des personnes handica-
pées (Lachapelle et Boisvert, 1999). Pour
Wehmeyer et Schwartz (1998), la promo-
tion de lautodétermination passe par une
éducation qui permet a I'individu d’acqué-
rir plus de contréle sur sa vie, de faire des
choix et de prendre des décisions basées sur
ses gofits, de se donner des buts d’accom-
plissement personnel et de faire des appren-
tissages pour résoudre des problemes et
assumer davantage de responsabilités.
Ces auteurs insistent également sur le fait
que les adultes autodéterminés ont une
meilleure qualité de vie.

Wehman (1996) indique que la planifi-
cation de la transition doit étre d’abord
centrée sur la personne, ce qui implique que
I’on doive considérer ses besoins, ses choix,
mais aussi 'importance des systemes d’aide
formels et informels. Dans un tel contexte,
toujours selon Wehman, ce sont les acti-
vités quotidiennes, de méme que les liens
entre sa famille et sa communauté, qui
deviennent importants. C’est donc ’action
d’un réseau entier qui est requise, car une
seule personne ne peut assumer a elle
seule tout ce qu’exige la transition. En effet,
comme l'indique justement O’Leary (1998),
I’école ne peut pas tout faire.

Au cours des dernieéres années, notre
équipe de recherche s’est particulierement
intéressée a la transition entre I’école et la
vie adulte de jeunes adultes ayant une défi-
cience intellectuelle. Puisque ces jeunes
sont plus a risque de se retrouver en marge
du systeme deés la fin de leurs études, il est
impératif de se demander comment ce pas-
sage vers la vie adulte pourrait étre facilité.
Nous nous sommes donc penchés sur cette
question a travers I'implantation de plans
de transition, c’est-a-dire une planification
a long terme du passage entre I'école et la
vie adulte.

LE PLAN DE TRANSITION

La transition entre I’école et la vie adulte
n’est pas un sujet nouveau. Des le début des
années 1980, les Américains développent
des modeles qui, a cette époque, sont
surtout centrés sur I'intégration au marché
du travail. En 1988, Brotherson ef al.
observent que les parents sont surtout pré-
occupés par les soins de base accordés a
leur enfant, a son lieu de résidence, ses
loisirs et ses habiletés de socialisation. Le
travail, bien qu’il soit aussi une préoccupa-
tion, n’est pas la premiere. Les modeles ont
donc par la suite évolué en incluant non
seulement le travail mais aussi différentes
dimensions de la vie : e logement, I'insertion
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A LI'AGE OU LA MAJORITE DES PARENTS

APPRENNENT A SE DETACHER DE LEUR ENFANT

AFIN DE LUl CONFERER PLUS D'INDEPENDANCE,

LES PARENTS D’ENFANTS AYANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

DOIVENT CONTINUER A S'IMPLIQUER.

dans la communauté, les loisirs, etc. Aux
Etats-Unis, le plan de transition fait partie
intégrante de la législation sur la planifica-
tion des interventions pour les éleves en
difficulté (IDEA - PL 105-17, 1997). Lécole,
en collaboration avec la famille, identifie
les objectifs et les moyens d’intervention qui
faciliteront le passage du jeune de I’école a
la vie adulte et le plan de transition doit
débuter au moins cinq ans avant que I'éleve
ne quitte 'école.

Selon la définition américaine, le plan
de transition est un ensemble d’activités
planifiées a l'intention de I’éleve. Il s’agit
d’'un processus orienté pour faciliter le
passage de I’école aux activités post-
secondaires. Ces activités incluent: 1’édu-
cation postsecondaire, I'initiation au travail,
I'intégration a un emploi, l'utilisation des
services d’éducation aux adultes, ’auto-
nomie personnelle et la participation aux
activités communautaires.

Si les Américains ont prévu une telle
mesure dans leur législation (IDEA, 1997),
au Québec il n’y a pas, dans la Loi sur
I'instruction publique (1990) de mention
concernant la transition. Ce concept étant
relativement nouveau en milieu franco-
phone, en 1997 nous entreprenions une
étude aupres de 21 éleves! présentant un
retard mental et tous scolarisés dans des
écoles ou des classes spéciales. Dans le
cadre de ce projet, nous avons offert divers
outils aux écoles et aux parents pour
€laborer les plans de transition (Forest et
Pearpoint, 1991; Hobbs et Allen, 1989;
Luckasson et al., 1992). Un outil particulie-
rement apprécié des milieux fut le Mapp
de Forest et Pierpoint. Le Mapp propose
une démarche systématique ot 'on retrace
d’abord I’histoire du jeune. Par la suite, les
participants et le jeune s’expriment sur les
réves, les craintes, les besoins du jeune et
déterminent par ordre de priorité les inter-
ventions subséquentes.

Les plans de transition ont été réalisés
au cours de réunions regroupant les parents,
le personnel concerné de I’école, I’éleve
(présent dans 53 % des réunions) et parfois
des intervenants d’autres organismes (ex.:
centre de réadaptation). Nous avons enre-
gistré les réunions de plans de transition de
ces jeunes adultes. Nous vous livrons ici
quelques témoignages, certes partiels, mais
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qui attestent de I'existence de cette marge
entre I’école et la vie adulte. Le contenu de
ces réunions de transition nous a aussi
amenés a observer plusieurs des constats
faits dans la littérature a propos des réves,
inquiétudes et dilemmes, souvent difficiles
a résoudre, de ces jeunes adultes et de leur
famille.

REVES ET CRAINTES

Au cours des réunions, les parents et les
€leves s’expriment sur leurs réves et leurs
craintes. Lorsque les parents de ces jeunes
ayant une déficience intellectuelle pensent
a lavenir de leur enfant, leurs espoirs ne
sont pas différents de ceux de tous les
parents. Ils ont bien sir le réve que leur
enfant soit assez autonome pour pouvoir
un jour voler de ses propres ailes, s’épa-
nouir, trouver un sens a sa vie et se sentir
utile et aimé. Voici quelques témoignages a
ce sujet: «Je veux qu’il continue a aller a
I’école, mais qu’il puisse évoluer aussi. » «Je
veux qu’elle parvienne a étre sur le marché
du travail et qu’elle soit autonome finan-
cierement pour pouvoir négocier avec les
problémes pouvant survenir. » Ces réves ne
sont par contre pas exempts de doutes:
« C’est slir que tu as toujours peur qu’elle
ne travaille pas, qu’elle ne puisse rien faire,
quelle reste a la maison. »

Dans les réunions de plans de transition,
il est fréquent que 'on demande aux parents
le travail souhaité pour leur enfant.
Plusieurs répondent tout simplement «un
travail comme tout le monde ». Un parent
dira: «Je ne pense pas qu’il y ait un endroit
qu’il aimerait spécifiquement, mais nous, on
aimerait qu’il continue a aller a I’école ou
qu’il trouve un emploi pour donner un sens
a sa vie. Il ne faut pas que ca s’arréte la.
C’est stir qu’il peut rester a la maison tout
seul. Mais nous, on calcule que ce n’est pas
une vie. Une personne a besoin de se sentir
utile. »

Quant aux éleves, ils ont eux aussi des
réves semblables a tous les autres jeunes.
Ils veulent devenir épicier, infirmiere,
vétérinaire, concierge, cuisinier, éducatrice,
jardinier, etc. Certains ont le désir de vivre
en couple, de fonder une famille, d’avoir
leur chez-soi et de conduire leur automobile.

Parallelement, de nombreuses craintes
surgissent lors de la transition. Thorin et



PARLONS UN PEU DE... L' AUTORITE PARENTALE

« L'autorité parentale est souvent mal vue de la part du jeune. Méme s’il n’a pas
atteint sa majorité, ses parents n’ont pas tous les droits sur lui. Les sorties, les
fréquentations et le choix de carriére sont souvent des sujets qui amenent une
chicane.

Certes il faut des restrictions par rapport aux sorties, mais sans exagération. Les
adolescents sont souvent imprévisibles, ils commencent a vouloir voler de leurs
propres ailes. Les adolescents ne sont-ils pas assez mirs pour s’amuser ? Person-
nellement, je crois que méme les enfants de cing ans ont la maturité de faire la
féte. Sauf, qu’il y a une différence entre s’amuser a I’dge de trois ou quatre ans et a
l’dge de quinze ou seize ans. [...]

Plusieurs adultes se demandent comment mieux connaitre les amies et amis de
leurs enfants. Une réponse bien simple : ne pas les juger au premier regard et discuter
avec eux comme S’ils étaient des amis. Souvenez-vous que l’apparence est souvent
trompeuse, ne soyez pas trop séveres lorsqu’il s’agit des fréquentations.

1y a également des personnes qui sont dans une situation ou les parents veulent
décider de leurs projets d’avenir. [...] Le choix de carriere peut facilement étre un
point de désaccord entre les parents et les adolescents, et pourtant, ¢ca ne devrait
pas étre ainsi.

Pour clore sur le sujet, si vous avez un enfant, ne faites pas comme s’il était votre
possession absolue. Oui, vous avez des droits sur lui, mais il a droit a sa liberté
comme tous les autres humains. N'oublions pas que cette jeune personne deviendra
adulte sous peu. Elle est en dge de décider ce qui est bien pour elle et ce qui ne Uest
pas. Mon seul souhait serait que vous, les parents, laissiez plus de liberté a vos
enfants. Il est peut-étre temps pour eux de voler de leurs propres ailes. »

Cindy Jackson

« En premier lieu, je crois que c’est a adolescence que les jeunes ont besoin d’étre
encadrés et dirigés par leurs parents. [...] Pour certains, l’adolescence est un véri-
table enfer, un univers terne et sans couleur ou ils ont I’impression de couler et de
s’enfoncer. Les parents peuvent alors servir de bouée. [...] Voyez-vous, si I’adoles-
cent commence graduellement a prendre ses responsabilités, il se dira qu’apres
tout, ce n’est pas un i lourd fardeau. Tandis que s’il se retrouve avec des paquets
de responsabilités sur les bras, ce sera trop lourd a porter et les paquets commen-
ceront a tomber. Puis, de fil en aiguille, il se retrouvera les mains vides, convaincu
que tout cela n’en vaut pas la peine et il abandonnera. Donc, méme S’il faut que
les jeunes se responsabilisent, il ne faut pas leur en mettre trop sur le dos. Ils ne
sont pas totalement préts a cela. »

Marie-Andrée Létourneau

« Tout d’abord, la fonction parentale est de servir de refuge, de contenir, de limiter
et de permettre les expériences. Je vous concede que les adolescents ont besoin
d’autorité, mais je ne vois pas dans cette définition quoi que ce soit qui dit qu’il
faudrait tout décider a leur place. Au contraire ! Il faut permettre les expériences.
Ce n’est pas en les contrélant qu’ils vont s’épanouir et devenir plus indépendants.
C’est alors pourquoi je crois qu’il faut trouver un juste milieu a lutilisation de
lautorité ; ne pas trop étre permissif, mais ne pas abuser de ce pouvoir non plus. »

Emilie Champigny-A.

Irvin (1992) indiquent que la transition sou-
leve beaucoup d’inquiétude et de stress dans
les familles. Lors des réunions de plans de
transition, nous avons constaté que certains
parents redoutent le moment ou ils ne
seront plus la pour veiller sur leur enfant.
« Qu’arrivera-t-il lorsque nous ne serons
plus 1a ? Qui va s’occuper de notre enfant ?
Méme s’il reste dans son milieu familial,
c’est stir qu’il va falloir penser un jour a
prévoir quelqu’un pour s’occuper de lui. »
« Méme s’il reste dans notre famille, ce
ne sera pas facile de trouver quelqu’un
qui va le prendre en charge. Ce n’est pas
évident. Il y a sa sceur qui nous a toujours

dit: Quand vous ne serez plus la, moi, je
vais m’occuper de mon frere. Sauf que c’est
une bonne responsabilité. C’est ca notre
probleme : trouver quelqu’un. Moi, je veux
une personne qui en prenne vraiment soin,
qui va se déplacer pour faire des activités
comme nous avons toujours fait. »

Les parents craignent que lorsqu’ils ne
seront plus 1a ou encore qu’ils seront en
perte d’autonomie, leur enfant ne soit pas
assez autonome et qu’il se retrouve seul ou
encore que quelqu’un puisse abuser de lui
ou profiter de sa vulnérabilité. Voici com-
ment plusieurs parents verbalisent ces
craintes:
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- 7Jai peur. Sera-t-elle capable de
subvenir a ses besoins ? »

- Il ne faut pas qu’elle se fasse
exploiter, que les employeurs
profitent d’elle. »

- Je souhaite qu’il soit capable de se
débrouiller seul et qu’il parvienne a
prendre contact avec des personnes-
ressources. Je voudrais qu’il soit
capable de demander de l'aide s’il est
mal pris. C’est important qu’il sache
quoi faire. »

Malgré les efforts des organismes venant
en aide aux personnes handicapées,
plusieurs parents s’inquiétent encore de
’acceptation de leur enfant par la société.
Ainsi, un parent dira: « Est-ce que les gens
de notre municipalité sont ouverts a
engager un jeune comme lui ? »

DILEMMES DES PARENTS

Devant les obstacles qui se dressent face
a l'intégration professionnelle et sociale de
leur enfant et devant les nombreux appren-
tissages qui doivent encore étre faits pour
que le jeune acquiere 'autonomie néces-
saire a l'atteinte de ses réves, le parent se
retrouve bien souvent face a de cruels
dilemmes. Il doit s’'impliquer, souvent plus
quun parent qui n’a pas d’enfant handi-
capé, afin de I’encadrer dans cette tran-
sition. A I’age oll la majorité des parents
apprennent a se détacher de leur enfant afin
de lui conférer plus d’indépendance, les pa-
rents d’enfants ayant une déficience intel-
lectuelle doivent continuer a s'impliquer.

Dans ce contexte, Thorin et al. (1996)
soulignent des dilemmes auxquels font
face les familles. Voici quelques-uns des
dilemmes mentionnés par ces auteurs
associés a certains témoignages de parents
tirés des plans de transition de notre étude.
* Vouloir offrir au jeune adulte des

occasions d’acquisition

d’indépendance et s’assurer en méme
temps que ses besoins en matiére de
santé et sécurité sont satisfaits.

Il peut étre nécessaire pour se rendre a
son travail ou a une activité de loisir que le
jeune prenne le transport en commun
seul. Mais certains parents s’inquietent de
la sécurité de leur enfant lors de ces dépla-
cements: «On a de la difficulté a le laisser
aller face au danger. Par exemple, il ne
regarde pas toujours avant de traverser les
rues. On n’est pas convaincu qu’il va réussir
a prendre conscience du danger. »

+ Vouloir vivre sa propre vie

comme parent tout en s’assurant

que le jeune bénéficie d’'une certaine

qualité de vie.

La présence d’un jeune adulte handicapé
demande beaucoup d’attention et de temps
de la part de la famille, ce qui crée parfois
des situations difficiles pour les parents,
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c’est-a-dire de choisir entre répondre aux
besoins du jeune ou a leurs propres besoins.
Une mere explique que son principal role
est celui d’étre une mere et que sa vie est
planifiée en fonction des besoins de son
enfant. Elle dit ne vivre et travailler que
pour son enfant. Elle souhaiterait avoir du
temps pour elle, pour ses activités tout en
répondant aux besoins de sa fille. Une autre
mere verbalise ainsi son abattement : « C’est
toujours a recommencer, c’est découra-
geant! Ca fait peut-étre deux ans que jai
arrété de me battre. Je ne veux pas dire que
ce n’est pas ma priorité, mais j’ai un emploi a
temps plein. J’ai aussi ma santé. Il faut vivre ! »
* Vouloir assurer une vie stable

au sein de la cellule familiale

tout en faisant face aux besoins

sans cesse changeants

du jeune adulte et de sa famille.

Plusieurs parents aimeraient que leur vie
soit simple, cependant, elle ressemble
plutdt, selon quelques-uns, a une course a
obstacles. Ces jeunes adultes ont des be-
soins changeants et parfois exigeants, les
parents doivent s’y adapter. Il faut constam-
ment trouver les bons services, penser a
prendre les rendez-vous, aller aux ren-
contres de I’école, etc. Les horaires des
parents sont donc déja chargés et, en plus,
il faut s’ajuster aux changements de derniere
minute. La transition requiert beaucoup de
temps et de planification si la famille veut
joindre les deux bouts.

* Vouloir créer une vie sociale

pour le jeune adulte tout en essayant

de diminuer les interventions

dans la vie de ce dernier.

La plupart des parents souhaitent que leur
enfant ait un réseau d’amis pour partager
certaines activités (sport, cinéma, etc.) et
pour contrer la solitude. Un tel réseau leur
semble un facteur de protection. Les parents
doivent alors leur proposer des occasions
pour faire des rencontres ou des activités,
tout en souhaitant diminuer la supervision
qu’ils exercent aupres de leur enfant.

+ Vouloir éviter ’épuisement parental
tout en s’assurant du bien-étre

du jeune adulte.

Prendre le temps de montrer au jeune
adulte comment se débrouiller a la maison
et dans la communauté demande des efforts
et du temps. De plus, les parents sont parfois
épuisés a la fin de leur journée de travail.
Certains disent préférer alors faire les choses
a la place du jeune au lieu d’attendre qu’il
arrive a le faire lui-méme. Si 'autonomie
dans les apprentissages n’a pas été acquise
en collaboration avec 1’école avant la fin
des études, la transition a la vie adulte
risque d’étre plus difficile et pour le jeune
et pour ses parents.

La description de ces quelques dilemmes
illustre les défis auxquels font face les jeunes
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et leur famille dans ce processus. L’analyse
des propos tenus par les jeunes et leur
famille lors de ces réunions indique la
nécessité d’implanter des démarches plus
structurées de transition, de les personna-
liser et de les insérer dans le contexte de la
communauté. La marge entre 1’école et la
vie adulte est Ia et ’arrimage entre les deux
contextes de vie s’avere essentiel. Comme
I'ont démontré notre étude ainsi que Pexpé-
rience américaine depuis déja une vingtaine
d’années, le plan de transition devrait faire
partie de la démarche pour tout éleve
présentant une déficience intellectuelle ou
une autre difficulté.
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Notes

. Des questionnaires structurés ont été admi-

nistrés aux participants de cette étude. Ces
données ont été présentées dans un article
soumis au British Journal of Special Educa-
tion et ont fait I'objet d’'une présentation a
'AQIS (GOUPIL, G. et al., 2000, p. 50-54).



