
ÀÀ ll ’é’écoutecoute de de nosnos jeunesjeunes
pour pour uneune transition transition 

rrééussieussie

Joanne Ruck–Gibis, MSc PT
Kathleen Montpetit, MSc OT

Hôpitaux Shriners pour enfants
Canada



BilanBilan

• Un introduction à la “Transition” – la 
perspective de l’hôpital Shriners pour enfants

• L’état actuel de la programme de transition
• Étude des finissants âgés de 21-25 ans
• Besoins et résultats des clients suivis à

l’hôpital Shriners
• Éléments clés pour une transition réussie
• Transition globale



Historique du programme de 
transition à l’Hôpital Shriners

• Les problèmes associés à la transition 
impliquent les 22 hôpitaux Shriners

• Le comité interdisciplinaire de transition de 
l’hôpital Shriners pour enfants, Canada 
(1999)
– Soins infirmiers, Physiothérapie, Ergothérapie, 

Services sociaux, Milieu de l’enfance, Nutrition
– Conseiller jeunesse, MD en consultation
– Assistance administrative
– Comptabilité



Programme de transition de 
l’hôpital Shriners de Montréal

• Lien formel avec le Centre Universitaire 
de santé McGill (CUSM) pour les jeunes 
adultes

• avec l’Ostéogénèse Imparfaite
• avec le Spina Bifida

• Collaboration avec le CUSM pour établir 
un lien pour les jeunes adultes avec des 
maladies chroniques



Une transition réussie de 
l’adolescence envers la vie adulte

• Raffermir l’identité

• Créer des liens avec ses pairs
• Atteindre l’indépendence de sa famille

• Trouver un vocation/profession

Patience White, 2002



Qu’eux veulent-ils les jeunes?

• Avoir des opportunités
• Être inclus et acceptés
• Être indépendent(e)s
• Avoir une éducation
• Être en bonne santé
• Être applaudi pour leurs efforts



Analyse de la litérature
• Les incapacités non-visibles ou l’incertitude à

propros de leur condition médicale ont plus 
d’impact sur l’état psychologique, social et 
émotionnel du patient que ceux avec les 
incapacités visibles (White 1997)

• Plan cadre pour le perfectionnement 
professionnel avec les expérience de travaux,
réhab voc avant 16  ( White 2002)

• L’importance de la participation dans la vie 
communautaire

(Blomquist 1998,KY TEACH Project SHC 2001)



Que veut dire une transition 
réussie?

Young persons with physical disabilities 
need special learning opportunities to 
acquire the information and learn the 
skills necessary for the development of 
competences and attitudes for 
successful community integration and 
self determination.

Healy, Rigby 1999



NOD/Harris: Étude des americains
avec des incapacités (2004)

33%Les aides techniques 
encouragent

l’indépendence

61%34%Satisfaction de vie

25%50%Inquiet pour leur santé

7%28%Assurance ne couvre pas 
les services requis

7%18%Ne recoivent pas les soins
nécessaires

Sans
incapacités

Avec
incapacités

Variable



Étude NOD/Harris (2)

22%22%Discrimination 
dans l’emploi

78%78%35%35%Emplois

13%13%31%31%Difficultés de 
transport

9%9%26%26%Salaire de moins de 
$15,000 par année

10%10%21%21%L’éducation:
Secondaires non-

complètés

85%85%70%70%Activités Sociales

Sans
incapacités

Avec
incapacités

Variable



À l’écoute de nos jeunes
(1ière étape)

• Les besoins des finissants de l’hôpital
Shriners pour enfants (Canada)

• 2000 – au présent:
Suivi de nos finissants âgés de 21-26 
ans
– Population de DMC, SB, OI



• 2004 – présent jeunes âgés 19-21 ans

– SHC Intermountain Tool (Readiness for 
adulthood)

– MHAVIE: La mesure des habitudes de vie

– GYV-20: Giving Youth a Voice

À l’écoute de nos jeunes
(2ième étape)



2004: Projet de l’amélioration de la qualité
Les résultats du programme de transition

• Comment vont-ils?
– CIH-2 

– Évalué santé, indépendence, qualité de vie, 
niveau de participation.

• Où en sommes nous?
– Les résultats nous guideront à developer 

notre programme de transition



Les résultats de la programme
de transition

• Questionnaires de vingt questions, 
dévelopées par le comité de transition
– Envoyé au parents et patients

• Un examen rétrospective de fonction
• 66 réponses des patients avec DMC et 

SB



Les résultats de la programme
de transition

Comment vont-ils?
SB: -niveau d’indépendence –

passable
- emploi - passable
- isolation sociale - élévée

DMC:  - participe aux activités
sociales et physiques
- limitations aux niveaux de 
l’éducation.

Ne sont pas impliqués dans la prise
de décisions

Où en sommes nous?
SB: la coordination des soins

fonctionent bien;
� indépendance

DMC: les difficultés 
d’apprentissages ne sont pas 
détectées assez tôt

Les patients sont en bonne santé et 
reçoivent plusieurs options de 
traitement.



• SB
– Clinique fonctionne

bien
– � compétence

sociales

• DMC
– Clinique: améliorer

la communication 
avec les centres de 
réadaptations

– L’éducation: 
problématique à
cause de difficultés 
d’apprentissage.

Les résultats de la programme
de transition



Intermountain Tool, N=70

Clientèle: 14-21 ans

• SB 27

• DMC 25
• OI 13

• Arthrogrypose 2

• Amputé 1
• Orthopédie

complexes 2

Réponses: oui, partiel, non

36      / 34



Intermountain Tool, N=70

Résponses: oui, partiel, non

9Soins de santé adulte

5Resources communautaires

17École et travail

9Santé émotionelle

10Devenir indépendant

7Gérer votre santé

5Rester en santé

QuestionsCatégories



Intermountain Tool, N=70

1

1

2

7

11

22

Autres
provinces

1Orthopédie complexe

Amputé

Arthrogrypose

5OI

114DMC

5SB

ÉUQuébecPopulation



Rester en santé

8691248493
Impact de santé envers ton 
futur

09236481570
Compréhension de la capacité
d’avoir des enfants

01001280793
Prévention de grossesse/SIDA

8920920100
Connaissance de 
comportement risqué

8922468793
Médecin de famille

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

OIDMCSB



Gérer votre santé

15235284833
Garder un histoire médicale

04640322259
Utiliser assurance/carte 
médicale

383872204837Prendre RV chez médecin

313848281163
Responsable de prendre les 
médicaments

09240401967Savoir gérer santé sans aide

092464770
Se sentir comfortable avec le 
médecin

010032521578Décrire condition de santé

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

OIDMCSB



Devenir independant

05440241156
Planifie de vivre ind. Dans 2-5 
ans

04628401559Gérer propre argent

04612401556L’épicerie

8383624456Lavage/préparer repas

09224521967Utiliser le transport en commun

157752283356Accès a un véhicule

316968286730Permis de conduire

0100484078Besoins personnels

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

Non

%
Oui
%

OIDMCSB



Santé émotionelle

823844063Heureux/satisfait avec la vie

062856070Gérer le stress

314632601559Avoir un chum/ une blonde

858888930Services de santé mentale

156952443056Activités récréatives

0922076485
Voir amis, une fois par 
semaine

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

Non

%
Oui
%

OIDMCSB



École et travail

314656282641Plans post-secondaires

385448201930
De l’aide avec la planification
pour le futur

0772444463Choisir les cours

8233232157Plan de transition à l’école

462344402641Plan d’éducation individualise

862460470
Temps/espace nécess. à l’école
pour les besoins santé

062464056Réussit bien a l’école

862472474Exigences académiques appr.

885888778École

Non

%

Oui

%

Non

%

Oui

%

Non

%
Oui
%

OIDMCSB



École et travail

152328123015Connaître centre de resources
pour étudiants avec incapacités

84652123730Savoir trouver l’aide financière

84644281959Connaître les démarches pour 
entrer au CEGEP

05460161959
Bénévolat / emploi
rénuméré

153144121541
Formation nécessaire pour 
carrière

236250332259Plans: post secondaires

NonOuiNonOui
Non
%

Oui
%

OIDMCSB



Ressources communautaires

23820163719Tutelle

81548242630Bien être social

Non
%

Oui
%

Non
%

Oui
%

Non
%

Oui
%

OIDMCSB



Soins de santé pour adultes

3815684637Dossiers médicaux transférés

385468245637Première visite

464664365933
Trouver un médecin pour 
adultes

386236641581
Changement vers les soins 
adultes

Non

%
Oui
%

Non

%
Oui
%

Non

%
Oui
%

OIDMCSB



Soins de santé pour adultes

038048767Sommaire médical

0464641152Plan de transition

153128281937Information de transition

153836121548
Moyens pour défrayer les 
coûts des fournitures
médicales

153128281552
Moyens pour défrayer les 
coûts des soins adultes

Non

%
Oui
%

Non

%
Oui
%

Non

%
Oui
%

OIDMCSB



Informations d’intérêt

01615Aide technique

0247Plan d’éducation individualisé

153230Vivre de façon autonome

81219Sécurité sociale

311626Programmes d’assistance logement

OIDMCSB



Informations d’intérêt

371536Information sur incapacité

81630Loisirs

82433Professionel de la santé (adultes)

234833CEGEP / Bourses d’études

154441Vocations/profession

82015Transport

01219Dévelopement sexuel

OIDMCSB



Giving Youth a Voice (GYV) 20

• Satisfaction de l’usager avec la coordination 
des soins

• Soutien respectueux (qualités du personnel)
• Communication et partage d’information

• Soutien de l’indépendance
• Services axés sur les adolescents 

(Echelle Likert - 20 questions)

Gan C, Campbell K, Snider A, "Giving Youth a Voice Questionnaire - Brief (GYV-20)"
Bloorview MacMillan Children's Centre, 2003



GYV-20

• Données valides pour 80 clients:
– SB 44

– DMC 19
– OI 12

– Arthrogrypose 2
– Autres 3



Subscales by group

1

2

3

4

5

6

7

Supportive Information Independence Teen-centred Total

Subscale

S
co

re

CP

OI

SB



“En utilisant Anova unidirectionel 
comparant les trois handicaps les plus 
courants soient: SB, DMC, OI, il n'y a 

aucune différence basée sur l'handicap, 
dans la perception du client sur les 

sevices qui lui sont rendus ."

Traduit de
K. Campbell, 2007



Plan de transition individualisé
(PTI)

• Stratégies d’intervention précoce aux étapes
importantes du dévelopement

• Autonomie sociale / autonomisation de la famille et 
ensuite de l’adolescent

• Encourager les expériences de travail
communautaire

• Détermination des objectifs avec un equipe mixte
pour advocate pour le jeune adulte (14-18 ans)



Plan cadre du Transition

*





PTI à date 

• 2005: 6 évalués à l’HSE avec le CRCL

• 2006: 11 évalués de l’HME au CRCL
• 2006: 1 re-évalué de l’HSE au CRCL

• 2007: 3 évalués de l’HME au CRCL
• 2007: 1 re-évalué de l’HSE au CRCL

• 2007: 2 évalués de l’HSE au CRCL 

HSE: Hôpital Shriners pour enfants HME: Hôpital de Montreal pour enfants CRCL: Centre de réadaptation Constance Lethbridge



MHAVIE (La mmesure des 
hahabitudes de vievie 3.1)

Catégories
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MHAVIE – Échelle de réalisation
des habitudes de vie

Avec aide humaineRéalisée sans difficulté5

Avec aide technique (ou aménagement) et 
aide humaine

Réalisée sans difficulté4

Avec aide technique (ou aménagement) et 
aide humaine

Réalisée avec difficulté2

Non réalisée0

Réalisée par substitution1

Avec aide humaineRéalisée avec difficulté3

Ne s’applique pasN/A

Avec aide technique (ou aménagement)Réalisée avec difficulté6

Sans aideRéalisée avec difficulté7

Avec aide technique (ou aménagement)Réalisée sans difficulté8

Sans aideRéalisée sans difficulté9

Type d’aideNiveau de difficultéCote
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MHAVIE Résultats
Catégories

8.06.5101.6Habitation

7.56.6100Déplacements

109.4104.2Communication

8.78.2102.9Soins personnels

9.78.3103.1Condition corporelle

8.36.9101.9Nutrition

MedianeMoyenneMaxMinMhavie catégories N=23



MHAVIE Résultats
Catégories

7.17.0100Loisirs

6.95.19.80Travail

7.37.49.72.6Total

6.76.2100Éducation

7.97.0100Vie communautaire

108.9100Relations interpersonnelles

7.87.3100Responsabilities

MédianeMoyenneMaxMinMhavie catégories N=23





Planification pour un vocation/profession
Les étapes pour réussir au post-

secondaire
• Accomplissements scolaires
• Informations d’emploi
• Rencontrer conseiller à

l’école
• Enregistrer pour les 

examens SAT (É.U.)
• Créer une liste de 

vocation/profession
• Famille d’emplois
• Faire de la recherche, visiter 

les CEGEPs
• Compléter les applications 

pour le CEGEP

• Lettres de recommendation
– Enseignant(e)s
– Employeurs
– Entraîneurs

• Faire des demandes pour 
les prêts et bourses

• Faire du BÉNÉVOLAT
• Créer un Curriculum Vitae
• Lire le livret: It’s your Future: 

Go for It



Encourager une transition réussie en 
tant que professionels de la santé

• PTI – commencer à l’âge de 14 ans, revisé
annuellement.

• Communiquer franchement avec l’adolescent 
concernant la transition et la compréhension 
de sa condition.

• Habiliter l’adolescent à gérer leur santé et vie 
quotidienne.



• Encourager la résilience: menus travaux,
école, bénévolat, évaluation de vocation, 
CEGEP, mentorat

• Préparer le sommaire médical et coordonner 
le transfert aux services adultes ( CSSS, 
école, centre de réadaptation, hôpital)

• Promouvoir la participation dans la vie 
communautaire

Encourager une transition réussie en 
tant que professionels de la santé



“There should be more activities for disabled in
our area. We should be told where & how to hook

up with organizations. 

My daughter says she is basically happy but
would like to be way more independent; to get out

more . Hang out with kids like her (disabilities).

She does not really understand her future or
know how to make plans for it. She doesn’t know
her rights or services offered and neither do we.”

(a parent)
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Participation à la vie!
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