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Introduction

La famille joue un role prédominant dans I’éducation de l’enfant
ayant des incapacités intellectuelles (Turnbull, Poston, Minnes, &
Summers, 2007). Depuis déja trois décennies en Amérique du Nord, des
recherches portant sur ’évaluation et I'amélioration des programmes
en intervention précoce ont montré l'efficacité accrue de services qui
facilitent 'implication active de la famille (Bailey & Simeonsson, 1988;
Beckman, Robinson, Rosenberg, & Filer, 1994; Dunst, 2002; Park et al.,
2003). Les intervenants devraient multiplier leurs efforts pour mieux
comprendre et considérer le systeme familial de I'enfant en vue de
proposer des collaborations cohérentes avec les valeurs et les facons de
vivre des parents (Bailey, 1987; Beckman et al., 1994; Blue-Banning,
Summers, Frankland, Nelson, & Beegle, 2004). L'enfant et sa famille
sont une paire indissociable et une intervention orientée vers la famille
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va immanquablement influencer 'enfant (Bailey et al., 2006; Turnbull,
Turbiville, & Turnbull, 2000). Deés lors, les ressources professionnelles
doivent s’allier aux ressources familiales pour que les parents aient
acceés a des services basés sur un modele « centré sur les besoins de
Iensemble du systeme familial »' (Bailey et al., 1998; Dunst, Trivette,
Gordon, & Starnes, 1993).

Sur le plan international, ce modele de service « centré sur les besoins
des familles » est actuellement prédominant dans la réflexion sur les
rapports de collaboration entre parents et professionnels en petite
enfance (Ferguson, 2002; Peralta & Arellano, 2010). Au Québec, cette
prise en considération des besoins familiaux marque historiquement
le passage de services de stimulation précoce, ciblant uniquement
le développement optimal de I'enfant, a des services d’intervention
précoce, considérant les besoins des milieux de vie fréquentés par
Penfant. Ainsi, des services d’assistance éducative aux familles, aux
proches et aux partenaires se sont développés. Ces services prennent
appui sur la reconnaissance des compétences des familles a stimuler
le développement de 'enfant ayant des incapacités et a favoriser son
inclusion sociale dés le plus jeune 4ge (Fédération québécoise des centres
de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants
du développement, 2006).

Pourtant, si ce mouvement vers une approche centrée sur la famille
et visant a soutenir les parents dans leur processus d’appropriation
apparait bien en place en termes de pratiques souhaitées au sein des
établissements en intervention précoce au Québec comme dans de
nombreux pays, des efforts doivent étre consentis pour son déploiement
effectif (Boisvert, Guillemette, Coderre, Couture, & Robitaille, 2002;
Dunst, 2002).

Un des défis encourus est notamment que dans le monde francophone,
peu de travaux ont été conduits permettant d’interroger les parents de
jeunes enfants ayant une déficience intellectuelle, sur leurs besoins
et leur sentiment d’appropriation de pouvoir au contact des services
destinés a leur enfant (Chatenoud, 2008). Les chercheurs francophones
ont plutét interrogé les parents sur leurs relations avec les différents
intervenants dans le sens du partenariat souhaité (Bouchard & Kalubi,
2001;Chatelanat & Panchaud Mingrone, 2001; Tétreault,2002) ou encore
quant a leurs roles dans leur participation au réseau de soutien (Morin,
Charbonneau, Kalubi, & Houde, 2010). Pourtant ce type d’enquéte

L Traduction libre de Family-centered ou Family-focused
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s’avere d'une grande valeur pour adapter les pratiques d’intervention
précoce au contexte local dans le sens du modele « centré sur les besoins
des familles » et soutenir les intervenants dans son déploiement effec-
tif. Récemment, par exemple, Dionne et ses collaborateurs (Dionne,
Rousseau, McKinnon, Drouin, & Vézina, 2009) ont permis de documenter
certains aspects négatifs du vécu des familles ce qui s’avere utile a
Pamélioration des services. Ainsi, les parents soulignent des difficultés
a accéder a des services professionnels (p. ex., ergothérapie) dont les
temps d’attente sont trop longs et les multiples démarches effectuées
a cette fin sont déplorées. Ils mentionnent également I'importance de
différents services disponibles sur une base continue et non uniquement
comme soutien en situation d’'urgence. Ils déplorent aussi des difficultés
reliées a la fréquentation scolaire de leur enfant que ce soit en classe
réguliere ou en classe spéciale. La conciliation travail-famille se révele
particulierement délicate pour ces parents ayant un enfant avec des
besoins spéciaux.

Le présent article se situe dans ce méme élan de compréhension
des préoccupations familiales et de soutien aux professionnels pour
le déploiement de services qui soient orientés « sur les besoins des
familles ».

Cadre conceptuel

L’appropriation du pouvoir au ceeur du modeéle de
centration sur les besoins des familles

Le modele « centré sur les besoins de la famille » prend assise sur le
soutien offert aux familles afin qu’elles puissent identifier et atteindre
leurs propres buts et établir leurs priorités familiales tout en favorisant
leur processus de prises de décisions. En développant une sensibilité
particuliere aux préoccupations et priorités, telle quidentifiées par les
parents pour la famille, les professionnels gagnent en efficacité dans
leur travail pour 'enfant. Ils deviennent de véritables accompagnateurs
du projet familial et aident les parents a mettre en place et atteindre
leurs objectifs, pour soutenir leur enfant dans son développement
(Bailey et al., 2006; Rodger, O’Keefe, Cook, & Jones, 2012).

Outre I'importance de construire des interventions qui soient cohé-
rentes avec la dynamique du systeéme familial, la notion « d’appropriation
de pouvoir »? est intimement subordonnée au modeéle «centré sur

2 Traduction libre d’empowerment
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les besoins des familles ». Difficilement traduisible en francais (Le
Bossé, 2003) et donc préférentiellement employée en anglais, la notion
d’empowerment renvoie a différentes images langagiéres comme recevoir
du pouvoir, acquérir de la puissance ou encore étre actif. Elle est née, au
cours des années soixante, de mouvements sociaux de minorités raciales
et d’autres groupes désavantagés qui voulaient changer leurs rapports
avec les professionnels en ayant un plus grand controle sur leur vie et
leurs choix par rapport aux services (Rappaport, 1986). Lempowerment
sous-entend que tout individu posséde les capacités d’étre acteur de ses
choix et auteur de son propre projet (Chatelanat & Panchaud Mingrone,
2004).

Dans le domaine de lintervention aupres des enfants ayant
des incapacités intellectuelles, la notion d’appropriation réfere a
Iimportance pour les parents d’acquérir, au contact des services
destinés a leur enfant, un sentiment de compétence et de confiance en
leurs capacités et ressources qui leur permet de participer activement
aux interventions et de coopérer avec les autres acteurs présents
(Summers, Hoffman, Marquis, Turnbull, & Poston, 2005). Elle renvoie
également a une valeur sous-jacente aux pratiques permettant de
structurer les liens entre les intervenants et les parents dans le sens
d’une moindre dépendance (Chatelanat & Panchaud Mingrone, 2004;
Zhang, Fowler, & Bennett, 2004). Les professionnels promeuvent ainsi
la capacité des parents a mobiliser leurs ressources pour les aider a
devenir plus autonomes face aux professionnels, moins vulnérables tout
en améliorant leur qualité de vie familiale (Turnbull et al., 2007). Cette
dynamique parents-professionnel permet d’alimenter le pouvoir d’agir
de la famille (Le Bossé, 2003).

Les difficultés d’implantation du modeéle de centration
sur les besoins des familles

Pourtant, et a la lumiere de plusieurs études conduites des la fin du
siecle passé (1990-1995) visant a évaluer le degré de satisfaction des
parents relativement a la centration sur leurs besoins familiaux, ainsi
que sur I’évaluation qu’ils ont de leur pouvoir d’action dans I'éducation
deleur enfant,'implantation de ce modeéle de services apparait complexe
a réaliser (Boisvert et al., 2002; Dunst, 2002; Villeneuve et al., 2013).

Des lors et en référence aux travaux précurseurs de Dunst et
ses collaborateurs (Dunst, Jonnson, Trivette, & Hamby, 1991), il
apparait encore a I'heure actuelle que différents modeles de prise en
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considération de la famille coexistent dans la dispensation des services
en intervention précoce (Chatenoud, 2008). Ils peuvent étre décrits en
quatre archétypes caractérisant les positions des intervenants dans
leur rapport aux parents a savoir :

1) le modele de centration sur les besoins professionnels® ou le
parent est placé, comme son enfant, dans une position de patient,
face aux services et caractérisé par un rapport asymétrique entre
parent et professionnel, dans la mesure ou ce dernier détient le
pouvoir;

2) le modele de prise en considération de la famille en tant qu’alliée*
ou le parent est percu par les professionnels comme capable et
compétent vis-a-vis de son enfant mais sans toutefois offrir des
possibilités de participation réelles;

3) lemodele ou la famille est per¢gue comme une cible d’intervention®
dans lequel existe une relation de confiance avec le parent, une
croyance en ses compétences essentielles dans I’éducation de son
enfant, des occasions de participation et de choix multiples bien
que l'intervention s’adapte aux préoccupations et besoins des
professionnels, et enfin;

4) le modele de centration sur les besoins de la famille® qui se
caractérise par un mode de relation partenariale avec le parent
par une mise en place d’objectifs et des prises de décisions selon
ses priorités et préoccupations (Dunst et al., 1991).

D’autres auteurs ont entre autres dénoté les défis relevés par
les intervenants pour bien saisir et répondre aux besoins réels de
la famille en complémentarité avec ceux de l'enfant (Dempsey &
Dunst, 2004; Robinson, 2005; Trohanis, 2008). Par ailleurs, plusieurs
études (e.g., Guralnick, 1997, 2001; Withaker, 2002), majoritairement
anglophones, effectuées aupres de familles d’enfants ayant des
incapacités intellectuelles, ont permis d’identifier des besoins communs
associés au vécu des parents : des besoins d’information facilitant la
communication entre les parents et les intervenants, des besoins de
soutien instrumental, de ressources et de protection ou de renforcement
de leur sentiment de compétence. De plus, méme si les intervenants
entretiennent une relation de confiance avec les parents et croient en

Traduction libre de professionnaly-centered
Traduction libre de family-allied
Traduction libre de family-focused
Traduction libre de family-centered
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leurs compétences, des chercheurs ont documenté un écart entre ce
que percoit le professionnel des besoins de la famille et ce qu’ils « sont »
réellement (Bailey et al., 2006; Dunst, 2002).

D’autres défis sont aussi mis de l'avant relativement au soutien
a lappropriation de pouvoir des parents. Certains intervenants
éprouvent de la difficulté a assumer les enjeux de leurs nouveaux roles :
promouvoir le développement de I'enfant, mais aussi encourager les
parents a formuler et & poursuivre leurs propres priorités éducatives en
rapport avec leur contexte singulier (Chatelanat, 2003).

Afin d’appliquer le modele de centration sur les besoins des familles
au contexte francophone québécois, le présent travail propose de
présenter des données récoltées par 'utilisation d’outils standardisés
traduits en francais. Plus précisément, les objectifs de cette étude
descriptive sont : 1) d’identifier les besoins jugés prioritaires par la
majorité des familles interrogées ainsi que 2) de décrire les différentes
dimensions pour lesquelles ces familles éprouvent ou non un sentiment
d’appropriation de pouvoir dans I’éducation de leur enfant. Il veut
contribuer a la réflexion des acteurs de I'intervention précoce vers des
pratiques plus adaptées aux besoins des familles.

Méthode

Cette étude a été approuvée par le Comité d’éthique de la recherche
avec des étres humains de I'Université du Québec a Trois-Rivieres.

Participants

Soixante et onze familles ayant un enfant qui présente des incapacités
intellectuelles et provenant de deux régions administratives du Québec,
I'une urbaine et I’'autre rurale, ont participé a I’étude. Il s’agit de parents
de 45 garcons et de 26 filles ayant un 4ge chronologique (AC) moyen de
44 mois et un age de développement (AD) moyen de 21,5 mois. UAD a été
évalué a l'aide du Bilan des acquis — Inventaire du développement de
lenfant entre 0 et 7 ans (IDE) (Brigance, 1997). La majorité des familles
avait un statut socio-économique moyen. Tous les enfants recevaient
des services d’'un centre de réadaptation pour personnes présentant
des incapacités intellectuelles. Ces services comprennent un soutien
individualisé aupres de I'enfant, de sa famille et du milieu de garde
fréquenté par I'enfant le cas échéant.
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Questionnaires

Les questionnaires utilisés aupreés des parents sont les traductions
francophones de : 1) Parent Needs Survey (Seligman & Darling, 1989) et
2) Family Empowerment Scale (Koren, Dechillo, & Friesen, 1992).

La version utilisée du Parent Needs Survey (Seligman & Darling,
1989) est celle traduite et adaptée par Dionne et Gosselin intitulée
VEtude des besoins des parents (Seligman & Darling, 1990). Cette échelle
s'intéresse aux besoins présentés par la famille et comprend 26 énoncés
pour lesquels les participants ont trois choix de réponses possibles soit :
«Jai besoin d’aide dans ce domaine. » (score de 1), « J'aimerais obtenir
de laide, mais mon besoin n’est pas urgent. » (score de 2) et «Je n'ai
besoin d’aucune aide dans ce domaine. » (score de 3). Ces énoncés se
regroupent en six catégories : information (6 items), intervention (7
items), soutien formel (5 items), soutien informel (7 items), soutien
matériel (3 items) et compétences des familles (12 items). Certains
items peuvent se retrouver dans plus d’'une catégorie (p. ex., « Avoir
quelqu’un qui peut m’aider a me sentir mieux dans ma peau. » [soutien
formel et informel]). Un 27¢ énoncé demande aux parents d’inscrire des
besoins qu’ils n'ont pu exprimer ou qui n’ont pas été abordés dans le
questionnaire. Aux fins d’analyses, les scores 1 et 2 ont été regroupés
sous la catégorie « Jai besoin d’aide dans ce domaine ou jaimerais
obtenir de l'aide, mais mon besoin n'est pas urgent. » et devenaient un
score de 1. Tandis que le score 3 « Je n’ai besoin d’aucune aide dans ce
domaine. » est devenu le score 2. La prévalence des besoins d’aide est
exprimée par le pourcentage du nombre de réponses aux deux options :
« J'aimerais obtenir de l'aide dans ce domaine. » et « J'aimerais obtenir
de l'aide, mais mon besoin n’est pas urgent. ».

L'analyse de la consistance interne de la version traduite utilisée dans
la présente étude révele, pour les échelles information, intervention,
soutien formel, soutien informel, soutien matériel et compétences des
familles, des alphas de Cronbach respectifs de 0,79, 0,74, 0,62, 0,65, 0,46
et 0,73.

La Family Empowerment Scale (Koren et al., 1992) a été traduite
par Péloquin et Dionne sous le titre d’Echelle d’évaluation du sentiment
d’appropriation’ des familles (Koren, Dechillo, & Friesen, 2002). Cette
échelle sert a mesurer le sentiment de compétence et de confiance des

7 Mentionnons ici qu'un choix a été fait dans cette traduction en y ajoutant le
terme «sentiment » pour souligner le fait quil s’agit d’'une échelle qui appréhende le
point de vue des familles relativement a leur pouvoir d’agir.
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parents au sujet de leur capacité et leurs ressources dans trois spheres
différentes : 1) par rapport a la famille, 2) par rapport au systéme de
services et 3) par rapport a la vie communautaire et politique. Trente-
quatre énoncés offrent cinq choix de réponses, basés sur une échelle de
type Likert de 1 (1 = « pas vrai du tout ») a5 (5 = «vrai »). Les scores 1 et
2 ont été regroupés sous la catégorie « non », le score 3 sous la catégorie
« parfois » et les scores 4 et 5 sous la catégorie « oui ». La prévalence des
sentiments d’appropriation de pouvoir les plus fréquents est exprimée
par le pourcentage du nombre de réponses «oui » et celle des moins
fréquents par le pourcentage du nombre de réponses « non ».

Un score élevé a chacune des sous-échelles (famille, systeme de
service, communautaire/politique) témoigne d’'un bon sentiment d’ap-
propriation de pouvoir. Létude de Koren et al. (1992) révele de bonnes
qualités psychométriques pour la version originale. D’abord, la con-
sistance interne pour les échelles famille, communautaire/politique et
systeme de service révele des alphas de Cronbach respectifs de 0,88,
0,87 et 0,88. Quant a l'analyse d’accord interjuge, elle indique des
coefficients de Kappa respectifs de 0,83, 0,70 et 0,77. Pour ce qui est
de la version traduite utilisée dans la présente étude, les coefficients
de Cronbach sont de 0,81, 0,80 et 0,76 respectivement pour les échelles
famille, communautaire/politique et systeme de service (Koren et al.,
2002). Les questionnaires ont été remplis par les parents a leur domicile
en présence d’'une professionnelle de recherche disponible a apporter
des éclaircissements.

Résultats

Le premier objectif visait a identifier les besoins jugés prioritaires par
la majorité des familles interrogées. La passation de I'Echelle d’étude
des besoins des familles (Seligman & Darling, 1990) montre que les
71 familles interrogées dans le cadre de la recherche n’expriment
pas toutes les mémes besoins a la méme intensité. Certains besoins
semblent prioritaires pour un grand nombre de familles alors que
d’autres le sont moins. Le Tableau 1 présente ainsi les énoncés pour
lesquels les parents ont signifié soit avoir besoin de l'aide dans ce
domaine au plus vite ou de fagon non urgente. Il permet de constater
que les besoins pour lesquels les parents aimeraient recevoir le plus
d’aide sont essentiellement associés aux sous-catégories de 1’échelle :
besoin d’information et demande liée a l'intervention pour l'enfant
(voir méthode ci-dessus), soit : « Obtenir davantage d’information au

12 Enfance en difficulté — Volume 4, 2015-2016
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sujet des programmes dont il peut bénéficier.» (76,1 %), « Connaitre
des moyens concrets sur la maniére de laider.» (74,6 %), « Obtenir
davantage d’information au sujet du développement de lenfant.»
(74,6 %), « Arriver a mieux comprendre son comportement. » (73,2 %).

Tableau 1

Prévalence (%) des besoins d’aide les plus fréquents et les
moins fréquents selon les parents interrogés d’apres I’échelle
« Etudes des besoins des parents »

Besoins n %
Besoins les plus fréquents
Q9. Obtenir davantage d’information au sujet des 54 76,1

programmes pour mon enfant (p. ex., autonomie,
communication) (i, I)

Q14. Connaitre des moyens concrets sur comment je peux 53 74,6
aider mon enfant (i, I)

Q7. Obtenir davantage d’information au sujet du 58 74,6
développement de I'enfant (i)

(8. Arriver a mieux comprendre le comportement de mon 52 73,2
enfant (i, )

Q17. Connaitre les lois concernant notre réalité (p. ex., droits, 50 70,4

acces a I'éducation, etc.) (Sl, CF)
Besoins les moins fréquents

Q22. Obtenir de I'aide concernant les relations avec mon 11 16,4
conjoint (Sl, CF)

Q12. Avoir un accompagnement dans mes démarches pour 17 23,9
trouver un milieu de garde approprié pour mon enfant
(SF, CF)

Q26. Aide pour identifier des moments plaisants pour moi et 17 23,9

mon enfant (CF)
Q24. Obtenir de I'aide a prioriser mes besoins de santé (CF) 19 26,8

Q21. Avoir quelqu’un avec qui parler de mes préoccupations 21 29,6
(SF, SI)

i = Information; I = Intervention; SF' = Soutien formel; SI = Soutien informel;
SM = Soutien matériel; CF = Compétences des familles

Seul un item appartenant aux sous-catégories soutien informel et
compétence familiale est aussi partagé par une majorité : « Connaitre
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les lois concernant notre réalité. » (70,4 %). Par ailleurs, le Tableau 1
montre aussi que les items choisis pour lesquels les besoins sont les
moins en demande de la part des parents sont majoritairement en lien
avec la catégorie des compétences familiales : seuls 16,4 % des parents
mentionnent avoir besoin d’aide concernant les relations entre conjoints,
23,9 % des parents mentionnent avoir besoin d’aide afin d’identifier des
moments plaisants avec leur enfant, tandis que 26,8 % soulignent avoir
besoin d’aide pour mettre leurs besoins de santé en ordre de priorité.
Dans ces besoins moins fréquents, deux concernent la catégorie du
soutien formel : 29,6 % des parents mettent en évidence leur besoin
d’avoir quelqu’un avec qui parler de leurs préoccupations et 23,9 %
rapportent nécessiter un accompagnement dans leurs démarches pour
trouver un milieu de garde approprié pour leur enfant.

Le deuxiéme objectif visait a appréhender les différentes dimen-
sions pour lesquelles ces familles éprouvent ou non un sentiment
d’appropriation de pouvoir dans I’éducation de leur enfant. En fonction
des réponses données par les parents a 'Echelle d’évaluation du
sentiment d’appropriation des familles (Koren et al., 2002), force est
de constater d’emblée que la majorité d’entre eux (soit 80 %) semblent
éprouver un sentiment de compétence et de confiance en leurs capacités
et leurs ressources pour la majorité des items de I’échelle (soit plus
de 61 %). En d’autres termes, les parents interrogés ont obtenu un
score global relativement élevé sur I'échelle d’évaluation du sentiment
d’appropriation de pouvoir des familles, témoignant d’un bon sentiment
général d’appropriation de pouvoir. En marge de ce constat, des
contrastes danslesréponses ont été dégagés relativement aux items pour
lesquels le sentiment d’appropriation de pouvoir face a une situation
est fréquent (les répondants ont indiqué «vrai ») ou moins fréquent
(les répondants ont indiqué « faux »). Le Tableau 2 présente en détail
ces résultats. Du coté des énoncés les plus fréquents, reflets d’'un fort
sentiment de pouvoir partagé par les parents, se retrouvent des items
touchant des compétences et des habiletés en lien avec les fonctions
de parentalité ou en rapport avec le domaine de I’échelle relative a la
famille. Par exemple, tous les parents rencontrés ont répondu « vrai »
a litem «Je m’occupe trés bien de mon enfant lorsque des problemes
surviennent. » tandis que 98,6 % sentent qu’ils sont de bons parents.
Aussi, 95,8 % disent avoir confiance en leurs habiletés pour aider leur
enfant a bien grandir et a se développer. De méme, 95,8 % des parents
disent étre capables d’aller chercher de l'information pour les aider a
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Tableau 2

Prévalence (%) des sentiments d’appropriation de pouvoir
les plus fréquents et les moins fréquents selon les parents
interrogés d’apres ’échelle « Sentiment d’appropriation des

familles »

Sentiment d’appropriation de pouvoir

%

Sentiment d’appropriation de pouvoir les plus fréquents
(score 3 = « oui »)

Q2. Lorsque des problemes surviennent avec mon enfant, je
m’en occupe trés bien

Q34. Je sens que je suis un bon parent

Q13. Je m’assure de garder un contact régulier avec les
professionnels qui offrent des services a mon enfant

Q1. Je sens que j'ai le droit d’approuver ou non tous les
services que mon enfant regoit

Q4. Jai confiance en mes habiletés pour aider mon enfant a
bien grandir et se développer

Q12. Je suis capable de travailler avec les intervenants des
différents centres qui offrent des services pour décider
de quels services mon enfant a besoin

Q16. Je suis capable d’aller chercher de I'information pour
m’aider @ mieux comprendre mon enfant

Q27. Je fais des efforts pour apprendre de nouvelles fagons
d’aider mon enfant a grandir et se développer

Sentiment d’appropriation de pouvoir les moins fréquents
(score 1 = «non »)

Q15. Jaide d’autres familles a aller chercher I'information
dont elles ont besoin

Q22. Je sais comment joindre les administrateurs ou les
conseillers juridiques pour qu’ils m’écoutent

Q24. Je connais les droits des parents et des enfants qui
sont régis par la loi sur I'instruction publique et sur les
services de santé et des services sociaux

Q8. J’entre en contact avec mes conseillers juridiques
lorsque des problémes importants sont imminents

Q20. Je communique aux organismes et au gouvernement
comment, selon moi, les services offerts aux enfants
pourraient étre améliorés

68

68

68

68

68

24

25

35

31

44

100

98,6
97,2

95,8

95,8

95,8

95,8

95,8

34,8

39,1

49,3

50

62,9
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mieux comprendre leur enfant et faire des efforts pour apprendre de
nouvelles facons d’aider leur enfant a grandir et se développer. Dans
cette méme catégorie des réponses les plus fréquentes se retrouvent
également des énoncés touchant la relation entre les parents et les
intervenants gravitant autour de l'enfant. Ainsi, plus de 97 % des
parents interrogés s’assurent de garder un contact régulier avec les
professionnels qui offrent des services a leur enfant, 95,8 % des parents
sentent qu’ils ont le droit d’approuver ou non tous les services que leur
enfant recoit, 95,8 % des parents rapportent pouvoir travailler avec les
intervenants des différents centres pour décider de quels services leur
enfant a besoin.

Du c6té des énoncés pour lesquels les parents rapportent ne pas
avoir un sentiment d’appropriation de pouvoir se retrouve des questions
qui s’éloignent des notions de parentalité ou d’interaction avec les
professionnels. Il s’agit d’items concernant des aspects législatifs ou
administratifs autour de I'enfant, voire des aspects de défense des
droits des enfants ayant des incapacités (soit des items appartenant
a la sphere liée au systeme de services ou a la vie communautaire et
politique du questionnaire). Par exemple, seuls pres de 40 % des parents
ont le sentiment de ne pas savoir comment joindre les administrateurs
ou les conseillers juridiques pour qu’ils les écoutent et 49,3 % disent ne
pas connaitre les droits des parents et des enfants qui sont régis par la
Loi sur I'instruction publique et sur les services de santé et des services
sociaux. Finalement, plus de la moitié des répondants rapportent ne
pas entrer en contact avec leurs conseillers juridiques lorsque des
probléemes importants sont imminents (50 %) et ne pas communiquer
aux organismes et au gouvernement, la facon dont les services offerts
aux enfants pourraient étre améliorés, selon eux (62,9 %). Finalement,
34,8 % des parents ont répondu «faux » a I'’énoncé «Jaide d’autres
familles a aller chercher Uinformation dont elles ont besoin. ».

Discussion

Les parents de notre étude manifestent des besoins hétérogenes a
Iinstar des constats d’autres études dans le champ des recherches
sur les familles qui vivent avec un enfant ayant des incapacités
intellectuelles (Bailey et al., 2006; Nachshen & Minnes, 2005). Aussi,
malgré lidentification de besoins partagés par plusieurs parents,
plusieurs auteurs nous mettent en garde sur le fait de présumer des
besoins communs a toutes les familles. Chaque famille a sa propre
dynamique et chacun des membres exprime des besoins personnels en
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fonction de son environnement social et de son contexte de vie respectif.
En effet, les familles expriment des besoins qui leur sont spécifiques,
des besoins qui sont changeants et qui nécessitent des interventions
diversifiées selon la période de vie ou elles se trouvent (Turnbull et al.,
2007). Lenfant et sa famille devraient étre pris en compte dans leurs
caracteres uniques, en fonction de leur parcours particulier par rapport
aux difficultés présentées par leur enfant, de leurs ressources et de
leurs besoins de soutien formel et informel (Bailey et al., 2006; Dempsey
& Dunst, 2004). Les résultats de cette étude soulignent I'importance
de préconiser des interventions professionnelles reposant sur une base
individuelle et centrées sur la singularité de la famille, plutét que
d’assumer que les besoins de tous les parents d’enfants qui présentent
une déficience intellectuelle sont les mémes (Lee, Harrington, Louie, &
Newschaffer, 2008; Minnes & Steiner, 2009). En effet, les intervenants
doivent privilégier une évaluation des besoins des parents qui soit
individuelle pour ainsi permettre de mieux identifier les formes d’aide
et de soutien appropriées a ces familles (Sandall, Hemmeter, Smith, &
McLean, 2005).

Par ailleurs, les résultats montrent aussi que les besoins associés
a I’éducation de 'enfant ont été identifiés comme prioritaires par une
majorité de parents interrogés. La préoccupation importante des familles
pour les premieres étapes du développement de I'enfant ainsi que la
mise en place de services spécialisés apparaissent tres caractéristiques
de cette période (Chawarska et al., 2007; Osterling, Dawson, & Munson,
2002). Les professionnels de 'intervention précoce devraient continuer a
multiplier leurs efforts pour permettre aux parents de développer leurs
connaissances de leur enfant des le plus jeune 4ge, en vue de mieux le
comprendre et d’améliorer son développement (Bailey, 2001; Guralnick,
1997, 2001). Le besoin en information sur le jeune enfant ressenti par
les parents devrait étre comblé en quantité (p. ex., au quotidien dans un
carnet de communication) et également en qualité adéquate (p. ex., dans
le plan d’intervention sur les différents domaines de développement de
Ienfant) (Graves & Shelton, 2007; MacMullin, Viecili, Cappadocia, &
Weiss, 2010). Ainsi, certains auteurs (Walsh & Lord, 2004) montrent
que si les professionnels offrent une faible diversité d’'informations aux
parents, ceux-ci ont de la difficulté a se sentir compétents et confiants,
et a agir comme principaux acteurs dans les choix et les décisions les
concernant.

Soulignons également que les parents formulent peu de besoins au
sujet des relations au sein de leur famille ou réclament rarement une
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aide professionnelle qui les aiderait a parler de leurs préoccupations.
Tel qu’évoqué dans l'introduction de cet article, d’autres auteurs ont
constaté que les services seraient encore largement orientés vers les
besoins de ’enfant ayant des incapacités et moindrement sur les besoins
de la famille (Bailey, McWilliam, Buysse, & Wesley, 1998; Beckman,
Newcomb, Frank, & Brown, 1996). 11 est fort possible que la configuration
des services existants influence les parents dans la formulation de leurs
besoins. Aussi, les parents interrogés ne s’attendraient pas a obtenir ce
type d’aide de la part des intervenants.

Finalement, les parents interrogés semblent avoir besoin de support
pour mieux appréhender les différents programmes proposés dans
le réseau, sur l'organisation des services et sur les lois concernant
leur réalité. Seule une petite majorité d’entre eux pensent d’ailleurs
avoir une influence sur les services offerts a leurs enfants. Ce constat
corrobore celui d’autres auteurs du champ de lintervention précoce
(McBride, Bae, & Wright, 2002) qui, en évaluant les différents domaines
dans lesquels les parents exercaient leur pouvoir d’agir, ont montré
que les activités proposées par les professionnels aux parents étaient
relativement nombreuses au niveau de l'enfant, mais lacunaires
au niveau de l'organisation institutionnelle et communautaire. Les
professionnels devraient ainsi réfléchir aux différentes possibilités de
soutenir 'appropriation de pouvoir des parents a plusieurs niveaux de
services (Chatenoud, 2008; Dunst, 2002). Ils devraient étre encouragés
a développer des formes de participation parentale multiples et sur
différents aspects, par exemple : lors de ’évaluation de I’enfant, dans
des activités au sein d’un établissement ou encore pour la construction
de demandes de subventions particulieres pour des projets au sein du
milieu éducatif (Blue-Banning et al., 2004). Les parents se verraient
alors offrir des occasions de participations diverses permettant de
renforcer leur sentiment d’appropriation de pouvoir au niveau de
Penfant et de la famille, mais également de leurs actions au niveau du
systeme de services de la communauté et de la sphere politique.

Conclusion

Une certaine prudence est de mise dans linterprétation de ces
résultats. Ces derniers doivent étre interprétés en fonction du contexte
et de I’étape de vie de ces familles. Dans le cadre de cette étude, il s’agit
essentiellement de familles ayant un jeune enfant de moins de six ans
présentant des incapacités intellectuelles. Les résultats révelent que
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les familles ou il y a naissance d'un enfant présentant des incapacités
se retrouvent face a des responsabilités et des besoins nouveaux, qui
ne sont pas tous d’emblée prioritaires. Ils pourront le devenir au fur
et 4 mesure que I'enfant grandit et que la question des interventions
éducatives directement aupres de I’enfant devient moins importante.

A long terme, le fait de pouvoir bénéficier, dés la petite enfance,
d’aide de réseaux de soutien formels (prestation de services, information
suffisante, coordination des professionnels, etc.), mais aussi de réseaux
de soutien informels (réseau social, associations de parents, ressources
financiéres, etc.) peut aider les parents a développer leur pouvoir d’agir
face a la situation et ainsi mieux répondre aux besoins de leur enfant
et mieux gérer leur fonctionnement familial quotidien (Peralta &
Arellano, 2010). Ainsi, une intervention précoce appropriée (Guralnick,
2011) devrait agir principalement sur trois plans, a savoir : I'informa-
tion et l'offre de services, le soutien aux familles dans lacces a des
services éducatifs, sociaux et de santé coordonnés, et finalement le
soutien social du milieu familial. Cette perspective prend appui sur
le modele transactionnel (Sameroff, 2009; Sameroff & Fiese, 2000) qui
repose sur l'idée que le contexte dans lequel évolue I'enfant est aussi
déterminant que les caractéristiques de ce dernier. Le développement
résultant des interactions dynamiques continues entre 'enfant et ses
expériences dans sa famille et dans son contexte social est primordial a
considérer. Les modalités de services devraient par le fait méme soutenir
les acteurs de ces interactions en offrant, bien entendu, un soutien a
Ienfant mais sans perdre de vue ses parents et la prise en considération
des contextes dans lesquels cette paire indissociable évolue.
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Résumé

Familles de jeunes enfants présentant des incapacités intellec-
tuelles: étude des besoins et du sentiment d’appropriation
du pouvoir. Afin de mieux connaitre la réalité des familles ayant un
jeune enfant avec des incapacités intellectuelles et de soutenir des
interventions qui soient centrées sur leurs besoins, 71 parents ont été
rencontrés. Ils recevaient tous les services d'un centre de réadaptation
pour personnes présentant une déficience intellectuelle et étaient
parents d’'un enfant 4gé de moins de six ans. Les outils utilisés dans
cette étude sont les traductions francophones du Parent Needs Survey
(Seligman & Darling, 1989) et de la Family Empowerment Scale (Koren,
Dechillo, & Friesen, 1992). L'étude permet de faire ressortir un profil des
besoins communs et prioritaires pour différentes familles, notamment
en lien avec l'acces a I'information et avec I'intervention pour favoriser
le développement du jeune enfant ayant des incapacités. Par ailleurs,
d’autres besoins semblent moins prioritaires, comme le fait d’étre aidé
dans la gestion des tAches familiales quotidiennes ou encore dans les
relations au sein de la famille. Le sentiment d’appropriation de pouvoir
tel que percu par les parents que ce soit a 'égard des membres de leur
famille, des services offerts ou encore par rapport a la communauté, est
également examiné.

Mots-clés : familles; incapacités intellectuelles; modeles centrés sur les
besoins des familles; enfants; appropriation du pouvoir.
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Abstract

Parents’ needs and empowerment in families with a young
child with an intellectual disability. In order to better understand
the reality of families with a child with an intellectual disability and
to promote family-centered intervention approaches, 71 parents were
interviewed. They were receiving services from a rehabilitation center
for people with intellectual disabilities and were the parents of a child
under six years old. The instruments used in this study were French
translations of the Parent Needs Survey (Seligman & Darling, 1989)
and the Family Empowerment Scale (Koren, Dechillo, & Friesen, 1992).
A profile was presented of the needs that these families had in common.
The latter were related especially to the information received and
the development of the young child with a disability; it also included
needs that seemed to be less of a priority (such as being helped with
daily family’s concerns and functions). In addition, the parents’ level of
empowerment in relation to the different aspects of their lives (i.e., the
family, services, or community) was described.

Keywords: families; intellectual disabilities; family-centered approa-
ches; parents’ needs; children; empowerment.
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