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Résumé

Dans cette note de recherche', a la suite d’évaluations qualitatives, les auteurs présentent des
résultats relatifs a I'expérience vécue par les familles au contact des services. lIs relient leurs propres
constats aux données d’études récentes qui mettent aussi en évidence I'impact des attitudes dans les
trajectoires de services. lIs s’interrogent sur le fait que, malgré toutes les recherches et analyses pro-
duites pour mieux soutenir les familles, les modéles d’intervention ou les interventions elles-mémes
tiennent encore difficilement en compte I'expérience des familles.

Mots-clés : enfants, déficience intellectuelle, autisme, expérience, services

Abstract

In this research note, following qualitative assessments, the authors present results related to the
experience of families in contact with services. They associate their own findings with data from recent
studies which highlight the impact of attitudes in service trajectories. They question about the fact that
despite all the research and analyses produced to better support families, intervention models or inter-
ventions themselves still have difficulty taking into account experience of families.

Keywords: children, intellectual disability, autism, experience, services

' Cette note de recherche est une version développée et approfondie d’'une réflexion produite pour la Revue du Consortium
national de recherche sur 'intégration sociale,
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ans un article paru dans le numéro

d’octobre 2013 du Journal of Intellec-

tual and Developmental Disabilities,

dont la thématique principale porte

sur la vie dans la communauté et la
participation, Hewitt, Agosta, Helle, Willams et
Reinke (2013) font le point sur des enjeux vé-
cus par les familles dont un proche présente
une déficience intellectuelle et proposent des
réflexions sur les politiques sociales. Tout d’a-
bord, ils dégagent un constat partagé par plu-
sieurs que la définition du soutien familial n’a
jamais été formellement précisée et que I'orga-
nisation des services aux familles est avant
tout centrée sur la personne présentant une
déficience et non pas globalement sur la fa-
mille comme entité. Dans les faits, les poli-
tiques sociales passées en sont le reflet et se
déclinent concrétement en services et interven-
tions de maniére trés différente selon les ré-
gions, provinces et états. Il ne faut donc pas se
surprendre que l'expérience vécue par les fa-
milles soit souvent différente de celle présu-
mée ou pergue par les intervenants. Il est
quand méme surprenant de faire a nouveau ce
constat aprés tant d’années de recherches? sur
les services et les interventions et cette difficul-
té a comprendre et intervenir auprés des famil-
les lorsqu’un proche présente une déficience
intellectuelle. Cela mérite de questionner les
modeles d’intervention qui ne semblent pas
s’appliquer ou étre appliqués.

Hewitt et al. (2013) réaffirment I'importance de
tenir compte de I'expérience, des compétences
et de I'expertise des familles dans la définition
de ces politiques et de ce soutien familial qui
doit étre renouvelé en fonction d’'une approche
plus intégrée et systémique. Cependant, les re-
cherches qui mentionnent I'expérience s’attar-
dent surtout sur la satisfaction des services et
trés peu sur l'expérience des personnes au
contact des services.

C’est le sens des travaux menés par LeBlanc,
Robert et Boyer (2013) pour mieux comprendre
'expérience vécue par les familles. Une récen-

2 Au Québec, dés les années 1970, on peut notamment
penser aux travaux de Jean-Marie Bouchard de
'UQAM.
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te démarche d’évaluation de I'expérience au-
prés de familles ayant un enfant présentant
une déficience intellectuelle ou un trouble du
spectre de l'autisme par une méthode qualita-
tive a permis d’approfondir la question des con-
textes de vie qui modulent I'expérience des fa-
milles au contact des services offerts par un
centre de réadaptation et ses partenaires.

Les données qui ressortent présentent une po-
sition ambivalente des parents quant aux fac-
teurs ou thémes qui caractérisent le sens de
leur expérience. Ainsi, selon les constats des
chercheuses, les parents qui rapportent une
expérience positive identifient leur propre atti-
tude et celle des intervenants propice a la col-
laboration, une attitude parentale soutenante
axée sur I'enfant et non sur les difficultés, un
réseau actif et compréhensif de soutien par la
famille et d’amis, une connaissance préalable
de personnes autres que leur enfant ayant une
déficience ou du réseau de services, une ré-
ponse rapide aux besoins et un accés facile
aux services. Les parents qui rapportent une
expérience difficile ou négative I'expliquent par
une détresse importante devant la demande de
services, des attentes répétées pour I'obtention
des services, une interprétation difficile de la
part des intervenants de la déficience et du po-
tentiel de développement de leur enfant, une
perception d’'impuissance ou d’expertise non
reconnue relativement a I'exercice de leur rble
parental, une adaptation laborieuse aux situa-
tions, un réseau social diminué, compte tenu
du contexte particulier de la famille.

Au-dela de la présence effective de services,
ces résultats évoquent plutét les attitudes et la
croyance dans le potentiel de développement
de l'enfant de méme que les valeurs sous-
jacentes. lls impliquent aussi 'importance pour
l'intervenant de comprendre et de tenir compte
du contexte spécifique de chaque famille dans
sa réalité particuliere et singuliere.

Les résultats obtenus dans le cadre d’une re-
cherche quantitative réalisée par Normand et
ses collaborateurs (2012, 2013) vont dans le
méme sens que ceux de LeBlanc et Robert en
confirmant que la croyance des parents dans le
potentiel de développement de leur enfant ainsi
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que l'accueil des proches et de d’autres milieux
ou environnements sont des facteurs trés im-
portants au regard de la participation sociale.
Cette recherche a été produite lors d’'une dé-
marche visant a mieux comprendre les barri-
eres et accommodements a la participation so-
ciale des enfants de zéro a quatorze ans vivant
dans leur famille. A la suite des entrevues télé-
phoniques auprés de cinquante familles, I'ana-
lyse du contenu a permis de décrire les bar-
rieres et accommodements a I'égard de I'envi-
ronnement, aux croyances et attitudes, aux
services et aux colts financiers en s’inspirant
d’'un modéle développé pour les adultes pré-
sentant une incapacite. Normand et Boyer
(2012) proposent en outre des stratégies et
des pistes d’actions qui identifient, d’'une part,
la formation, la sensibilisation et le soutien des
personnes qui ceuvrent ou fréquentent les mi-
lieux de vie des enfants et des jeunes comme
clefs de [linclusion sociale et, d’autre part,
'augmentation de l'aide directe et des ressour-
ces humaines pour favoriser la participation (et
prendre ainsi la reléve des parents).

Dans une optique différente, les travaux ré-
cents de Saulnier (2011) sur l'intervention en
contexte interculturel viennent aussi soutenir
l'importance de la conception intégrée et con-
textualisée des services aux personnes et aux
familles en tenant compte de la compréhension
de la déficience intellectuelle et du trouble du
spectre de l'autisme en contexte de diversité
culturelle. A partir d’'un constat documenté sur
I'écart entre 'adaptation souhaitée au contexte
spécifique de chaque famille et la réalité, et a
la suite d’'une démarche co-constructiviste de
formation d’intervenants auprés de familles d’o-
rigine culturelle diverse dont un proche présen-
te une déficience, Saulnier confirme et réaf-
firme I'importance de prendre le temps afin de
comprendre les valeurs et croyances de cha-
que famille dans son contexte particulier.

De fait, beaucoup d’attention et de ressources
ont été affectées aux facteurs liés a l'utilisation
des services et a l'organisation des services,
tels que la réduction des délais, la mise a dis-
position de services de répit et de soutien, la
spécialisation et la définition de guides de pra-
tique des services de réadaptation, notamment

(Tremblay, Karine, Coté, Lachance, & Richer,
2012). Les guides de pratique ou offres de ser-
vices distinguent souvent ceux visant les per-
sonnes ayant une déficience elles-mémes et
ceux s’adressant aux familles ou aux proches
(Fédération québécoise des centres de réa-
daptation en déficience intellectuelle et en trou-
bles envahissants du développement, 2011).
Ces guides ou offres de services sont aussi
souvent cloisonnés au Québec selon les dis-
pensateurs de services entre la premiére et la
deuxiéme ligne. Encore trés récemment, les
travaux de Tétreault et al. (2012) ont permis
d’identifier des stratégies prioritaires qui de-
vraient étre implantées ou consolidées dans le
cadre de politiques sociales au Québec. Cel-
les-ci ont été identifiees a partir d’'une recher-
che exhaustive sur des expériences étrangéres
et de forums de consultation pour spécifier cel-
les qui seraient les plus pertinentes. Il s’agit
d’offrir un portail d’information (Handi-info),
avoir un réseau de centres de répit, de gar-
diennage et de dépannage, de diffusion de l'ai-
de financiére, de rencontrer rapidement la fa-
mille a la suite d’'une référence médicale ou de
I'annonce d’'un diagnostic, de proposer des ser-
vices éducatifs ou de stimulation précoce, d’of-
frir des programmes de transition, d’offrir des
programmes pour contrer lisolement (Oasis
plus), de soutenir les parents pour favoriser la
participation aux activités de loisirs des adoles-
cents. Ces stratégies sont congruentes avec
les mesures de soutien identifiées par Robert,
LeBlanc et Boyer (2014), de méme que par
Normand, Ruel, Moreau et Boyer (2013), sans
toutefois mettre en évidence que plus de ser-
vices impliquent une expérience positive. Les
stratégies proposées touchent trés peu les en-
jeux liés aux attitudes alors que c’est souvent
ce qui distingue la nature de I'expérience des
familles au contact des services.

Il faut donc aussi mieux comprendre le con-
texte d’intervention en tenant compte des atti-
tudes et des croyances de la population, des
familles et proches et des intervenants. Ré-
cemment, les travaux de Morin, Rivard, Crock-
er, Boursier et Caron (2013) sur les attitudes et
croyances envers la déficience intellectuelle de
la population québécoise et des dispensateurs
de services peuvent nous guider de maniéere
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significative. Ces auteurs définissent les attitu-
des comme étant composées de réactions, po-
sitives et négatives, face a une personne et
sont accompagnées de croyances qui pous-
sent un individu a agir d’'une fagcon déterminée
par des stéréotypes et prévisible. Les travaux
ont porté sur la validation et la passation du
questionnaire sur les attitudes a I'égard de la
déficience intellectuelle (ATTID), permettant de
mesurer celles-ci a partir de trois dimensions :
cognitive, affective et comportementale. Ce
sondage a été réalisé auprés de 1 650 adultes
québécaois.

Leurs principaux résultats mettent en évidence
des attitudes plus positives en comparaison
avec des résultats antérieurs, tout en montrant
que la population éprouve des sentiments qui
ont tendance a mettre I'accent sur les vulnéra-
bilités des personnes plutdét que sur leurs ca-
pacités (Morin et al., 2013). Il ressort aussi de
cette recherche que les personnes ayant déja
été en contact avec des personnes présentant
une déficience intellectuelle ou sensibilisées
ont une perception plus positive. L’étude a aus-
si permis d’obtenir des données pour des grou-
pes particuliers de la population, par exemple :
enseignants, policiers, professionnels de la
santé, chauffeurs d’autobus et employeurs,
mais pas spécifiquement auprés d’intervenants
psychosociaux ou de réadaptation. Dans leurs
recommandations, Morin et al. (2013) suggé-
rent de proposer des activités a l'intention de la
population afin de promouvoir des attitudes qui
mettent 'emphase sur les capacités des per-
sonnes. Ces activités peuvent aussi renforcer
et mieux soutenir les familles et leurs proches
sur le potentiel de I'enfant. Les auteurs suggé-
rent aussi de développer des activités de sen-
sibilisation auprés des différents intervenants
et professionnels impliqués.

Deux éléments ressortent et permettent d’'iden-
tifier des pistes de recherche pour l'intervention
non seulement auprés des personnes qui pré-
sentent une déficience intellectuelle, mais aus-
si aupres des familles, tout en considérant leur
contexte particulier. D’une part, il faut poursui-
vre et consolider des démarches de promotion
des compétences, d’autonomie et d’autodéter-
mination des personnes présentant une défi-
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cience intellectuelle tel que proposé par Morin
et al. (2013). Cela aura aussi pour effet d'ac-
croitre collectivement la perception des capaci-
tés des personnes et de favoriser I'expression
de leurs capabilités. En effet, le poids des atti-
tudes sociales, méme s’il a évolué positive-
ment, demeure un facteur clé pour promouvoir
linclusion et la participation citoyenne. D’autre
part, dans le contexte trés spécifique des ser-
vices aux personnes qui présentent une défi-
cience intellectuelle et a leurs familles et autres
proches, instrumenter plus explicitement et de
maniére approfondie les intervenants quant
aux attitudes, croyances et valeurs des person-
nes impliquées et I'importance de l'intégration
de ces dimensions dans l'intervention. Le cons-
tat a nouveau fait par Hewitt et al. (2013) et
confirmé par Robert et al. (2014), Normand et
al. (2013) démontre les difficultés récurrentes a
comprendre et intégrer I'expérience des famil-
les dans l'intervention.

Les modéles reconnus d’intervention psycho-
sociale et psychoéducative énoncent claire-
ment l'importance de tenir compte des environ-
nements et des écosystemes, de méme que
les guides de pratique et offres de services. La
perception et 'expérience des familles ne sem-
blent pas corroborer ces perspectives d’inter-
vention identifiées dans les modéles.
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