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Résumé

Devenir parent s’aveére un choix convoité par un nombre grandissant de personnes vivant avec une
déficience ou une lenteur intellectuelle (DI/LI). Or, I’exercice de ce droit peut se heurter a différents
obstacles tels que I'insuffisance des services de soutien et la présence d’opinions, de croyances et
d’attitudes négatives a I’endroit des personnes ayant une DI/LI, plus particulicrement, a 1’é¢gard de la
possibilité qu’elles deviennent parents. Afin de miecux comprendre cette situation, la recherche
qualitative menée dans le cadre de ce doctorat en service social s’est intéressée aux représentations
sociales (RS) de la parentalit¢ des personnes ayant une DI/LI chez des intervenants et chez des parents
présentant cette condition. Les objectifs de cette démarche sont : (1) dégager les composantes
cognitives (connaissances) et sociocognitives (opinions, attitudes, croyances) des RS; (2) explorer les
convergences et les divergences intragroupe et intergroupe; (3) identifier les facteurs personnels et
contextuels associés aux RS. Vingt-sept professionnels et neuf parents ont participé a des entrevues
individuelles semi-structurées. Les données colligées ont permis d’établir différents constats.
D’abord, plusicurs facteurs liés a I’expérience et au contexte de la pratique sont en lien avec les RS
des intervenants. Entre autres, leur attitude a 1’égard de la parentalité¢ est moins favorable s’ils
estiment que ces parents n’ont pas acces a des services qui soutiennent réellement 1’exercice de leur
role parental. Sur ce plan, ils consideérent qu’ils ne disposent pas des connaissances nécessaires a une
intervention adaptée. Ils soulignent que la collaboration entre les partenaires impliqués dans 1’aide a
ces parents est altérée par I’ambiguité de leurs réles et par les difficultés d’arrimage des mandats. Du
cOté des parents, les RS se distinguent selon leur situation. Pour les personnes ayant la garde de leur
enfant, la parentalité symbolise ’accés a un réle hautement désiré¢ dont I’exercice suscite fierté et
détermination. Pour celles dont I’enfant a été placé en milicu substitut, la parentalité est associ¢e a
des sentiments d’injustice et de disqualification. Néanmoins, le soutien dont certains parents ont pu
bénéficier au sein de leur communauté d’appartenance leur a permis de développer une identité
parentale positive. Des recommandations liées a 1"offre de services sont présentées dans cette these

qui se conclut par la proposition de pistes a explorer en recherche.

Mots-clés : parentalité, déficience intellectuelle, représentations sociales, attitudes, soutien,

intervenants, collaboration.
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Abstract

A growing number of people living with intellectual disabilities or cognitive difficulties (ID/CD)
decide to become parents. However, exercising this right may collide against various obstacles such
as inadequate support structures and negative opinions, beliefs and attitudes towards people with
ID/CD and more specifically, towards their capacity to raise a child successfully. To understand this
situation, the qualitative research project conducted as part of this PhD in social work has focused on
the social representations (SR) of the parenthood of people with ID/CD among practitioners and
parents with this condition. The objectives of the study were to: (1) identify the cognitive (knowledge)
and sociocognitive (opinions, attitudes, beliefs) components of the SR; (2) elicit the convergences
and divergences within and between groups; (3) list the personal and contextual factors that may
influence the SR. Twenty-seven professionals and nine parents participated in semi-structured
interviews. The data collected revealed several findings. First, many factors involving the experience
and context of practice are related to the practitioners’™ SR. Among other things, their attitude
regarding parenthood is less positive if they believe that these parents do not have access to services
that actually support them. They feel they do not have the adequate knowledge to put forward
appropriate interventions. Moreover, the effectiveness of collaborative practice with the partners
involved is altered by the difficulties encountered in teamwork due to the absence of practice
guidelines and to role ambiguity. Furthermore, parents’ SR are different according to their situation.
In other words, for the participants who have the custody of their child or children, parenthood
symbolizes the access to a highly desired role that will prompt pride and determination. However,
their wish to be treated as adults, free to make their own decisions, doesn’t contradict their willingness
to receive services that can help them improve their parental abilities and to better support the
academic and social success of their child. Regarding the participants whose parenthood is
experienced through the placement of their child or children by legal authorities, their representations
are altered by suffering and feelings of injustice, and disqualification. This arises from their
interactions with child welfare professionals and individuals close to them. However, within this
group, parents who received psychosocial support were able to develop a positive parental identity.
Finally, relevant recommendations that may contribute to the improvement of practice conditions and
services offered to such parents in Quebec are being addressed. Various options for future research

are proposed in the conclusion of the thesis.

Key words : parenthood, intellectual disabilities, social representations, attitudes, family support,

professionals, collaborative practice.
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Avant-propos

La Faculté des études supérieures de I’Université Laval offre dorénavant aux doctorantes et
doctorants la possibilité de réaliser une these par insertion d’articles. Cette mesure permet de faciliter
et d’accélérer la diffusion des résultats de leur recherche. Trois publications s’ins¢rent dans la
présente these. Celles-ci ont €té enticrement rédigées par la doctorante. Elles ont été révisées, sur la
base de suggestions du directeur et de la codirectrice de thése, M. Danicl Turcotte et Mme Sylvie
Tétreault. Par souci de rejoindre les professionnels des milieux de pratique concernés par la
problématique, des revues scientifiques francophones dont les articles sont disponibles en ligne ont
¢été ciblées. Des engagements de publication des manuscrits soumis ont ¢té regus par les trois revues

a la suite d’une évaluation par des comités de pairs.

Le premier article s’intitule : « Parentalit¢ et déficience intellectuelle : Enjeux de I'intervention
familiale. » 11 a été soumis en juin 2013 ala revue Service Social et publi¢ en juin 2014. Sous la forme
d’une recension des écrits, cet article vise a faire le point sur les connaissances actuelles a I’égard de
la parentalit¢ des personnes vivant avec une déficience intellectuelle (DI). Trois sujets y sont abordés,
soit : la réalit¢ des enfants dont les parents ont une DI, la situation particuli¢re de ces parents et les
enjeux et défis de 'intervention aupres de cette population. L article se termine par la présentation
de pistes d’action suggérées par des experts pour mieux répondre aux besoins des familles des parents

présentant cette condition.

Le deuxiéme article a pour titre : « Parentalit¢ et déficience intellectuelle : Exploration des
représentations sociales des intervenants impliqués. » Il a été soumis a la Revue Francophone de la
Déficience Intellectuelle en novembre 2013. Il a ét¢ accepté en février 2014 et sera diffusé al’automne
de cette méme année. 1l présente les résultats de la recherche doctorale qui portent sur les RS de la
parentalit¢ des personnes ayant une déficience ou une lenteur intellectuelle (DI/LI) entretenues par
des intervenants sociaux impliqués. Le contenu de cet article est structuré autour de 5 thémes : (1) la
problématique et les objectifs de recherche; (2) la méthodologie; (3) les résultats; (4) la discussion et

les limites; (5) les recommandations.

Le troisiéme article est intitulé : « Représentations sociales et parentalité : Les points de vue des
parents présentant une déficience ou une lenteur intellectuelle. » Celui-ci a été soumis a la
revue Enfances, Familles et Générations en janvier 2014, et accepté en mars de cette méme année.
Il porte sur les RS de la parentalité des personnes ayant une DI/LI chez des parents qui vivent cette

situation. Il présente la méme structure que Iarticle précédent, a savoir : (1) la problématique et les
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objectifs de recherche; (2) la méthodologie; (3) les résultats; (4) la discussion et les limites; (5) les

recommandations.

Aux fins de la présente thése, des modifications mineures ont €t€ apportées aux manuscrits qui ont
¢té acceptés pour publication. D’abord, le mot « article » a été remplacé par « chapitre » ou « thése »
selon le contexte. De plus, les résumés en anglais et les mots-clés ont ét¢ supprimés au profit d’une
méme synthése permettant I’indexation de la thése. A quelques endroits, des références aux annexes
ont été ajoutées. Les numéros des tableaux ont aussi €t€ changés pour créer une suite logique et
croissante. Chacun des articles comporte sa propre liste de références. Les styles bibliographiques
utilisés aux deuxieme et quatriéme chapitres, qui €taient ceux demandés par les revues ciblées, ont
¢té modifiés afin de répondre aux normes francisées de I’American Psychological Association (APA,
2012). A la fin de la thése se retrouve aussi une liste des références complémentaires répertoriant les

sources citées en introduction (chapitre 1), en conclusion (chapitre 5) et en annexes.

Quelques précisions s’ imposent quant a la terminologie utilisée dans la thése. D abord, les « parents
présentant une déficience ou une lenteur intellectuelle (DI/LI) » correspondent a des personnes ayant
un diagnostic de DI évalué par un professionnel ou des limitations cognitives et adaptatives
caractéristiques d’une lenteur intellectuelle (LI), aux limites du diagnostic. L emploi du terme DI/LI
a été prefére puisque ¢’est a cette population que référent les chercheurs dans les plus récentes études.
Or, puisque la recension des Ecrits a considéré certains textes moins récents, di au nombre limité de
publications sur le sujet et a I’hétérogénéité des aspects abordés, le terme DI a été préfére au chapitre
2 spécifiquement. En effet, certains auteurs des articles publiés avant 2000 utilisaient des appellations
telles « parent déficient intellectuel » ou « parent retardé intellectuellement » pour référer a des
¢chantillons d’individus ayant un diagnostic établi. Somme toute, comme la recension considere des
articles publiés entre 1979 et janvier 2014, lesquels portent sur I’é¢tude de populations différentes, le
terme DI a €té¢ utilisé afin d’éviter toute confusion pour le lecteur. Parmi les autres précisions a
souligner, I’expression « familles de parents présentant une DI/LI » est employée dans cette these
pour désigner les familles au sein desquelles au moins un parent vit avec cette condition. Par souci
d’alléger la syntaxe, le terme singulier « enfant » a été privilégié méme s’il peut il v en avoir plus
d’un au sein de ces familles. Dans cette méme visée, I’emploi du masculin a €t choisi lorsqu’il est
question des intervenants impliqués, sans discrimination de genre. Aussi, cette thése utilise
I’appellation « protection de I’enfance » pour référer aux systémes de protection en général, et le

terme « protection de la jeunesse », lequel est propre a la province de Québec.
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Chapitre 1- Introduction générale






La présente introduction aborde, dans le détail, des aspects de la recherche doctorale qui ont €té
synthétisés ou peu abordés dans les articles. Elle met en lumic¢re divers €léments relatifs a la

problématique, aux objectifs poursuivis, au cadre de référence et a la méthodologie déployée.

1.1 Problématique

Cette section sur la problématique porte sur quatre aspects relatifs a la parentalité des personnes ayant
une déficience ou une lenteur intellectuelle (DI/LI), soit : (1) la définition et la prévalence de ce
phénomene; (2) les valeurs sociales lies a cette réalité; (3) les services offerts au Québec pour
soutenir la parentalité de ces personnes; (4) les types de soutien a considérer. Cette section est voulue

breve, puisque plusieurs ¢léments de problématique sont détaillés aux chapitres ultérieurs.

1.1.1 Définition et prévalence

La déficience intellectuelle (DI) se caractérise par un retard significatif sur les plans intellectuel et
adaptatif qui survient pendant la période de développement (American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities [AAIDD], 2010). Entre 2% et 3% de la population est constituée
d’individus ayant une DI (Dumas, 2013), ce qui, al’échelle du Québec, correspond a plus de 230 000
personnes. La condition de chacune d’entre elles est fort différente; elle est tributaire non seulement
de ses caractéristiques personnelles, mais aussi de I’environnement au sein duquel elle évolue,
notamment de la disponibilité des mesures de soutien (AAIDD, 2010). Parmi les personnes ayant un
diagnostic de DI, environ 85% présenteraient un retard de niveau léger (American Psychiatric
Association, 2013). Avec 1'apport d’un soutien minimal, celles-ci réussissent habituellement a
s'intégrer dans leur communauté d’appartenance et sont en mesure de répondre a leurs propres

besoins (Booth & Booth, 2003; Feldman, 2002).

Selon Aunos et Feldman (2007), les adultes qui ont une DI et qui deviennent parents se retrouvent
essentiellement dans ce groupe. A ce jour, aucune donnée épidémiologique ne permet de déterminer
leur nombre exact au Québec ou au Canada. Les estimations actuellement disponibles en regard de
leur prévalence, établies a 0,25% en Nouvelle-Zélande (Mirfin-Veitch, Bray, Williams, Clarkson, &
Belton, 1999) et a 1% en Australic (McConnell, Llewellyn, & Ferronato, 2000), ne tiennent pas
compte des parents dont les limitations cognitives et adaptatives sont caractéristiques d’une lenteur
intellectuelle (LI). Des experts sont d’avis que ces parents font partic d’une majorité invisible et
inconnue des statistiques (Emerson & Brigham, 2013; Llewellyn, Traustadéttir, McConnell, &
Sigurjonsdottir, 2010). Pour référer a leur condition, des auteurs utilisent différentes appellations

telles que « déficit cognitif » ou « incapacité cognitive. » D ailleurs, de plus en plus d’études référent



a une population plus globale de parents ayant une DI ou une LI (Aunos & Pacheco, 2013; Azar,

Maggi, & Proctor, 2013; Rao, 2013). C’est le choix qui a été fait dans cette thése.

1.1.2 Valeurs sociales liées a la parentalité des personnes ayant une DI/LI

Au Québec, I'atteinte d’une participation sociale optimale est au cceur de 'intervention aupres des
personnes présentant une DI/LI. Cette idéologie se caractérise par I'importance attribuée au respect
des choix et des aspirations de ces citoyens, considérés €gaux en droits et en responsabilités, intégrés
dans un collectif ou leur contribution sociale est sollicitée et encouragée (Ministere de la Santé et des
Services sociaux [MSSS], 2001; Proulx, 2008). Selon Priou (2007), la participation sociale peut
prendre des formes plus ou moins achevées. Elle est tributaire de la volonté et des capacités de
I’individu et des possibilités offertes par son environnement. Ainsi, les personnes ayant une DI/LI
peuvent avoir un niveau de participation sociale ¢levé méme si, pour réaliser un projet qui leur tient

a cceur, elles ont besoin d’étre soutenues et accompagnées (Proulx, 2008).

Certaines modalités de participation sociale soulévent des enjeux bien particuliers ; ¢’est le cas de la
parentalité. Pour assurer aux personnes ayant une DI/LI un accés égal a un exercice efficient et
satisfaisant de leur réle de parent et de citoyen a part entiére, I’Etat a un r6le crucial a assumer. En
effet, il doit pourvoir les parents ayant une DI/LI des mesures de compensation suffisantes au
développement des compétences nécessaires. De telles mesures peuvent se traduire par une offre de
services adaptée qui tient compte de deux aspects (McConnell, 2008; Wilson, McKenzie, Quayle, &
Murray, 2014). D’une part, pour soutenir I’apprentissage des habiletés parentales qui permettent
d’assurer le développement, le bien-€tre et la sécurité¢ de 'enfant, des interventions éducatives et
psychosociales doivent étre réalisées auprés du parent. D’apres certains experts, ceci favorise le
maintien de I’enfant dans sa famille naturelle (Feldman, 2010; McConnell & Llewellyn, 2000; Wade,
Mildon, & Matthews, 2007). D’autre part, des actions doivent viser a renforcer le réseau social du
parent. A cet égard, les professionnels impliqués doivent miser sur leur responsabilisation et leur prise
de pouvoir, notamment en leur permettant de fréquenter des licux qui contribuent a I’enrichissement

de leur réseau de relations sociales.

Or, offtir de tels services de soutien aux parents ayant une DI/LI nécessite bien souvent la mise en
place de services d’une intensité considérable (Desmet, 2005). A ce sujet, différents programmes
d’éducation aux habiletés parentales et sociales ont ¢t¢ développés dans plusicurs pays industrialisés
tels que le Canada, I’ Australie, les Etats-Unis, la Suéde et I’ Angleterre. A cet ¢gard, I’¢valuation des
retombées des programmes révele des résultats prometteurs qui témoignent de la capacité de ces

personnes a se mobiliser pour assumer leurs responsabilités parentales. Les aspects qui y sont abordés



relévent principalement de 18 principaux thémes, soit : (1) les soins de base d’un poupon (p. ex. :
changer une couche, prendre dans ses bras) ; (2) ’hygiéne (p. ex. : faire prendre un bain) ; (3) la
nutrition ¢t savoir nourrir I’enfant ; (4) la mise en place de routines (p. ex. : avant de se rendre a
I’¢cole, avant de se coucher) ; (5) I'entrainement a la propreté ; (6) la sécurité a la maison et la gestion
du danger ; (7) la gestion des urgences et les premiers soins (incluant la reconnaissance des indices
de maladie chez I'enfant) ; (8) la promotion d’interactions parent-enfant positives misant sur la
création d’un lien d’attachement ; (9) la mise en place d’un environnement stimulant ; (10) la gestion
des comportements (p. ex. : renforcement positif, discipline, suivre les régles) ; (11) la surveillance ;
(12) la sécurité routicre ; (13) la gestion des transitions; (14) 'acces aux services de la communauté
. (15) le développement d’une estime de soi positive ; (16) la gestion du stress; (17) la création de
relations sociales ; (18) I’auto-défense des droits (Coren, Thomae, & Hutchfield, 2011; Feldman,
1994, 2010; Wade, Llewellyn, & Matthews, 2008; Wilson et al., 2014). 1l est a noter que la plupart

des programmes ont ¢t€ congus pour des meres ayant une DI/LL

Les initiatives développées témoignent, d une part, du désir de vivre « comme tout le monde » chez
ces personnes et, d’autre part, d’une évolution des représentations sociales a leur endroit (Proulx &
Dumais, 2010). Puisque cette étude réfere au contexte québécois, une attention particuliére sera

accordée aux services offerts dans cette province canadienne.

1.1.3 Services offerts au Québec

Au Québec, plusieurs partenaires sont impliqués dans 1”offre de services aux parents ayant une DI/LI
et a leur enfant. Les principaux sont : les centres de services sociaux et de santé (CSSS), les centres
de réadaptation en déficience intellectuclle et en troubles envahissants du développement

(CRDITED), les centres jeunesse (CJ) et certains organismes communautaires (OC).

Le mandat des services généraux de soutien a la famille releve des CSSS. Depuis quelques années,
ces ctablissements ont développé une offre de services spécialisés destinés a des clienteles
particuli¢res, dont les personnes ayant une DI. Les parents présentant cette condition peuvent donc
bénéficier de services a travers le programme général de soutien a la famille, tout comme ceux ayant
une LI, ou a travers le programme spécialisé pour les personnes présentant une DI. Les principaux
professionnels impliqués dans ces programmes sont des éducateurs, des travailleurs sociaux et des

infirmiers.

Lorsqu’une intervention spécialisée et ponctuelle aupreés d’une personne ayant une DI est requise,

I'offre des CSSS peut étre complétée par celle des CRDITED. Leur mission principale est



I’adaptation, la réadaptation et I'intégration sociale des personnes présentant un diagnostic de DI par
la dispensation de services a ces personnes, 1’offre de soutien aux membres de leurs réseaux et la
formation des partenaires. En effet, lorsqu’il est question de parentalité, les intervenants des
CRDITED ont aussi la responsabilit¢ d’outiller les aidants naturels des réseaux informel et
communautaire et de les soutenir dans leur role aupres de la personne, avec le consentement de celle-
ci (Fédération québécoise des CRDITED [FQCRDITED], 2008). Concrétement, ces professionnels
doivent : (1) agir comme facilitateur auprés de ces aidants dans I'exercice de leur role ; (2) les
informer des actions entreprises auprés du parent de fagon assidue ; (3) les sensibiliser aux
caractéristiques de la parentalité des personnes ayant une DI ; (4) s’assurer qu’ils connaissent les
différents programmes de soutien et de subventions disponibles. En ce qui a trait a la formation des
partenaires, les interventions des acteurs des CRDITED peuvent se traduire par « un soutien de la
premicre ligne pour I"adaptation des programmes a la clientéle spécifique et un partage des visions et
des valeurs » (FQCRDITED, 2008, p. 2). D aprés les standards de pratique élaborés par leur
fédération, I'intervention concertée est prioritaire aupres de la clientéle de parents desservie par les
CRDITED. Elle nécessite lamise en place d une équipe interdisciplinaire spécialisée qui détient « des
valeurs positives face a la parentalité constitu¢e d’un psychologue, d’un psychoéducateur, d’un
travailleur social, de l'intervenant responsable (CRDITED), de I'intervenant-pivot (CSSS) et, de
fagon ad hoc, d’autres professionnels pertinents » (FQCRDITED, 2008, p. 2). Officicllement, une
telle équipe doit aussi soutenir les intervenants des CRDITED qui restent impliqués dans la vie d’un
client lorsqu’il projette, verbalise ou concrétise son désir de devenir parent. Afin d’assurer le
développement de D’expertise de ces derniers intervenants et des professionnels de 1'équipe
interdisciplinaire, la fédération reconnait la nécessité d’offrir des modalités de formation continue et
de supervision rigoureuse au sein des CRDITED. A cette fin, elle doit voir a la formation d’un comité
d’¢tude sur le théme de la parentalité, dont le mandat est « d’assurer le développement, la
standardisation, 1’accessibilité et la diffusion d’outils d’évaluation et de programmes dintervention

ainsi que d un programme national de formation » (FQCRDITED, 2008, p. 3).

Conformément a ’orientation privilégiée par le MSSS (2006a), les services des CSSS et des
CRDITED doivent étre offerts en collaboration avec I’ensemble des acteurs des différents milieux ou
¢volue la famille, selon une approche communautaire. Celle-ci mise sur la complémentarité entre les
ressources existantes (Carrier & Fortin, 1996) ; la contribution des partenaires, tels que les OC, est
essentielle pour répondre a I’ensemble des besoins des familles de parents présentant une DI/LI. Par
exemple, la contribution de la maison de la famille du quartier peut étre pertinente, un organisme qui

propose habituellement différentes activités favorables au développement du réseau d'entraide des



parents. Par ailleurs, les intervenants du réseau public ont pour mandat d’établir des modalités de
collaboration rendant explicites les spécificités du partage des réles et des responsabilités aupres de
ces familles. Par ailleurs, une étude québécoise met en lumiére que ces organismes sans but lucratif
ont bien souvent un statut précaire et que les ressources disponibles se caractérisent par une grande

disparité entre les régions (Tétreault et al., 2012).

Lorsqu’il y a signalement relatif a la sécurité ou au développement de ’enfant, ce sont les intervenants
de CJ qui sont alors interpellés pour €valuer si les faits rapportés sont fondés et, si tel est le cas, pour
¢tablir si la sécurité ou le développement de I'enfant est compromis. Lorsque des mesures de
protection doivent &tre mises en place, différents professionnels peuvent étre impliqués dans
I’intervention aupres de ces familles. Selon la Loi sur la protection de la jeunesse (LPJ), ces mesures
prennent fin lorsque les parents apparaissent « capables d’exercer leurs responsabilités et de répondre
aux besoins de leur enfant, méme si des difficultés » persistent (MSSS, 2010a, p.14). Dans cet
objectif, les intervenants du CJ peuvent faire appel aux services du CSSS et interpeller le CRDITED
« si les parents concermnés pourraient bénéficier de services de réadaptation », méme si « les parents
de I’enfant signalé ne sont pas (encore) clients » (Association des centres jeunesse du Québec [ACIQ]
et FQCRDITED, 2005, p. 5). Lorsque les parents en difficulté regoivent déja de tels services, une

collaboration est développée afin de circonscrire le sens a donner aux interventions.

Selon les ententes officielles de services destinés aux personnes ayant une DI, les partenaires doivent
sassurer de créer des « passages entre les services généraux, spécifiques et spécialisés selon la
variation des besoins de la personne dans le temps » et prévoir le développement des « compétences
requises pour y apporter une réponse adéquate » (MSSS, 2006a, p. 18). A cet effet, la mise en place
d’un plan de services individualisé (PSI) est obligatoire en vertu de la Loi sur les services de santé et
les services sociaux (LSSSS). Le PSI vise a assurer la planification et la coordination des actions
lorsque des acteurs de plusieurs établissements sont impliqués. Il consigne les besoins, les objectifs
poursuivis, les moyens a utiliser et la durée pendant laquelle les services devront étre fournis. 1l
permet aussi de vérifier le degré datteinte des objectifs et de prévoir les ajustements nécessaires a

travers le temps.

Drapres les principes sous-jacents a la promotion de la participation sociale, 1’offre de services aux
parents présentant une DI/LI doit s’inscrire dans une perspective d’accommodement raisonnable qui
assure un acces ¢gal a la possibilité d’élever leur enfant avec succes (Lightfoot & LaLiberte, 2011;

MacLean & Aunos, 2010). Tel que mentionné précédemment, les interventions doivent relever de



deux domaines, soit I’enseignement des habiletés parentales et le renforcement du réseau de relations

sociales (McConnell, 2008; Wilson et al., 2014).

1.1.4 Types de soutien

Dans le contexte de leur €tude, Tétreault et ses collaborateurs (2011, p. 254) définissent le soutien
comme « toutes les formes d’aide permettant de favoriser la participation sociale de la famille,
I’accomplissement de ses roles et de ses obligations. » Ces auteurs distinguent neuf types de soutien,
soit : (1) informationnel ; (2) accompagnement et aide a la décision ; (3) juridico-légal ; (4) financier ;
(5) éducatif ; (6) psychosocial ; (7) assistance au quotidien ; (8) loisir, sport et activités sociales ; (9)
transport. A ces soutiens s’ajoutent ceux qui relévent du répit, du gardiennage de I’enfant et du
dépannage lors de situations imprévisibles ou inhabituelles. Pour leur part, Llewellyn et McConnell
(2002) identifient quatre types de soutien pouvant étre offerts aux parents présentant une DI/LI par
les membres de leurs différents réseaux, soit le soutien : (1) pratique (aide matérielle tangible ou
service) ; (2) informationnel ; (3) amical ; (4) émotionnel. Le soutien offert aux parents ayant une
DI/LI par le réseau formel (professionnels) est complémentaire a celui qui provient de la communauté
(intervenants du secteur communautaire, bénévoles se retrouvant dans les milicux de vie du parent,
etc.) et du réseau informel (membres de la famille proche et €largie, amis, voisins, etc.). En fait,
I’exercice de la parentalité repose sur la disponibilité¢ d’un ensemble de mesures de soutien qui sont

adaptées a la réalité particuliére et aux différents besoins de chaque parent.

Or, plusieurs parents présentant une DI/LI n’ont aucun ou trés peu d’amis et de contacts avec leur
famille élargie (Llewellyn & McConnell, 2002). De plus, leur histoire de vie est bien souvent marquée
par le rejet, la stigmatisation et la rupture répétée de liens affectifs (Coppin, 2007; Llewellyn &
McConnell, 2010). Conséquemment, certains d’entre eux détiennent des attentes démesurées a
I’endroit des professionnels des services publics (Llewellyn, McConnell, Cant, & Westbrook, 1999).
D’autres font preuve de méfiance et de fermeture a ’égard du soutien offert, qui peut s’expliquer par
I’accumulation d’expériences négatives vécues (Aunos, 2004; Booth, McConnell, & Booth, 2006).
Peu importe leur situation, les intervenants se disent dépassés par I’ampleur considérable des besoins
de soutien présentés par ces parents (Aunos, Pacheco, & Moxness, 2010). De leur point de vue,
I’intervention aupres de cette clientele exige de développer des compétences professionnelles
spécifiques et de disposer du temps nécessaire pour établir un lien de confiance solide avec les parents
pour arriver a bien identifier 'ensemble des besoins avant d’y répondre de maniére optimale
(McConnell, Llewellyn, & Bye, 1997). 1l est reconnu qu’une perception positive du soutien favorise
le bien-étre psychologique et I’apprentissage de nouvelles habiletés parentales (Darbyshire & Stenfert

Kroese, 2012; Wade, Llewellyn, & Matthews, 2011). Or, plusieurs facteurs de risque peuvent nuire



ala coopération entre les parents et les intervenants impliqués dans leur vie. Dans différents pays, des
experts constatent que la qualité de leurs interactions est parfois altérée par la présence de préjugés et
par un manque de compréhension et d’ouverture a la réalité de "autre (Booth et al., 2006; Llewellyn
etal., 2010). Qu’en est-il de la collaboration parents-intervenants au Québec? Comment ces individus
se représentent-ils la parentalité des personnes ayant une DI/LI? De tels questionnements ont guidé
la réalisation de la recherche doctorale présentée dans cette thése. Une méthodologie qualitative a été
utilisée en vue de synthétiser les connaissances actuelles et de rendre compte de la réalité subjective

de parents ayant une DI/LI et d’intervenants sociaux qui leur offrent du soutien.

1.2 Objectifs poursuivis

La présente recherche doctorale s’intéresse aux représentations sociales (RS) de la parentalité des
personnes ayant une DI/LI au sein de deux groupes sociaux, soit : les intervenants du domaine social
qui travaillent dans un ¢tablissement public ou communautaire et les parents présentant ce profil. Les
objectifs sont : (1) dégager les composantes cognitives (informations) et sociocognitives des RS
(opinions, attitudes, croyances) ; (2) explorer les convergences et les divergences intragroupe et

intergroupe; (3) identifier les facteurs personnels et contextuels ayant une influence sur les RS.

1.3 Cadre de référence

Cette section vise d’abord a définir la notion de RS et a la distinguer des autres modalités d’expression
de la pensée sociale. Ensuite, les différentes composantes des représentations sont discutées. Puis, les
facteurs d’influence des RS et les conditions entourant I’existence de 1’objet de représentation sont
détaillés. Des liens avec la problématique y sont ¢galement établis. Cette section se termine par une

bréve synthése des €léments associés aux RS et leur application a 17étude.

1.3.1 Quelques définitions

Différentes disciplines ont contribué a ’avancement des connaissances relatives au concept de
représentations sociale, soit I’anthropologie, 1"histoire, la sociologie et la psychologie sociale. L ¢tude
des RS origine des travaux de Durkheim vers la fin du XIX®si¢cle. Toutefois, ce n’est qu’a partir du
milieu du XX° siécle que les RS passerent du statut de concept a celui de théorie grace aux travaux
de plusicurs chercheurs tels que Moscovici, Doise, Abric, Jodelet et Moliner (Pouliot, Camiré, &

Saint-Jacques, 2013).

Selon Moscovici (1961), la représentation sociale doit étre comprise telle une pensée construite a
I’¢gard d’un objet de 1’environnement social partagée par des acteurs sociaux par la communication

et les interactions sociales. Au fil du temps, cette définition a été complétée et modifiée a maintes



reprises donnant lieu a trois courants de recherche qui se différencient notamment par leurs méthodes

d’étude.

Le premier courant est apparu lors des travaux de Doise (1985, p. 89) pour qui les représentations
sociales « sont des principes générateurs de prises de position, lices a des insertions spécifiques dans
un ensemble de rapports sociaux » et organisant les processus symboliques intervenant dans ces
rapports. Les ¢tudes s inscrivant dans ce courant ne se limitent pas a [’énumération des composantes
des RS, clles détaillent également leur structure et les principes guidant leur organisation (Doise,

Clémence, & Lorenzi-Cioldi, 1992).

Le deuxiéme courant, développé principalement par Abric (1987) et Flament (2009), est reconnu pour
sa théorie structurale des RS. Pour Abric (1987, p. 64), la représentation est a la fois « le produit et le
processus d’une activité mentale par laquelle un individu ou un groupe reconstitue le réel auquel il
est confronté et lui attribue une signification spécifique. » Elle est donc « un ensemble organisé
d’opinions, d’attitudes, de croyances et d’informations se référant & un objet ou une situation » qui
est « déterminé a la fois par le sujet lui-méme (son histoire, son vécu), par le systéme social et
idéologique dans lequel il est inséré et par la nature des liens que le sujet entretient avec ce systéme
social » (Abric, 2009, p. 206). Les travaux inspirés par ce courant visent a déterminer, d’une part, le
contenu des RS et, d’autre part, leur structure en termes de systémes central (noyau de la

repreésentation) et périphérique.

Le troisiéme courant, ayant donné licu principalement a des études qualitatives en milieu « réel », a
¢té initié par les recherches de Moscovici (1961) et de Jodelet (1986). Pour cette derniére auteure, la
RS est une « forme de connaissance socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et
concourant a la construction d’une réalité commune a un ensemble social » (Jodelet, 2009, p. 53).
Cette vision insiste sur la fonction sociale de la représentation, soit de permettre la construction d’une
vision consensuelle de la réalit€¢ pour chaque groupe social, laquelle encadre 1’organisation de leurs
conduites et de leurs communications sociales. Bien que cette forme de connaissance dite « de sens
commun » différe de la connaissance scientifique, Jodelet (2012) affirme qu’il est tout aussi légitime
de s’y intéresser, compte tenu de son importance dans la vie sociale et de 1’éclairage qu’elle apporte
sur les processus cognitifs et les interactions sociales. Elle insiste sur I'idée que les RS s’illustrent
dans les discours, sont portées par les mots et sont véhiculées dans les images et les messages
médiatiques. Conséquemment, pour les ¢tudier, il est fondamental de tenir compte des contextes

historiques et culturels dans lesquels elles se situent (Jodelet, 1986). C’est cette perspective qui a

10



inspir¢ [’élaboration de la présente étude, dont la méthodologie porte principalement sur 1’analyse du

discours d’acteurs concernés.

Au-dela des divergences, quatre caractéristiques communes émergent des différentes définitions.
Selon Moliner, Rateau et Cohen-Scali (2002), une représentation sociale : (1) référe a un ensemble
structuré d’¢léments cognitifs ; (2) est partagée par les individus d’un méme groupe social ; (3) se
construit collectivement, a travers un processus global de communication (échanges interindividuels
et exposition aux communications de masse) ; (4) est socialement utile puisqu’elle agit tel un systéme
de compréhension et d’interprétation de I’environnement social. Elle régit les interactions entre
différents groupes qui tentent de s’ approprier un méme objet social et fournit des critéres d’évaluation
qui permettent, a ’occasion, de justifier ou de Iégitimer certaines de leurs conduites ou pratiques
sociales. Les RS ne se limitent pas a la subjectivité de la perception individuelle de tout un chacun ;
elles dépendent en grande partie de leurs positions dans leurs différents rapports sociaux. Les RS sont
avant tout sociales, car communes a plusieurs individus d’un méme groupe. Elles sont ¢galement

modulées par les caractéristiques de I’objet et celles du sujet.

1.3.2 Représentation et pensée sociale

La représentation sociale constitue une des diverses modalités d’expression de la pensée sociale
(Guimelli, 1999; Haas & Jodelet, 2007; Mannoni, 2010; Rouquette & Rateau, 1998). Selon Flament
et Rouquette (2003), ces manifestations distinctes (opinions, attitudes, représentations sociales,
idéologie) peuvent se situer au sein d’une « architecture globale de la pensée sociale. » Les principes

propres a ce modele sont repris et illustrés a la figure 1 suivante.

Stabilité Général
IdeOIOgle
RS
— »Qpinio;i?%%
Instabilité e — Particulier

Figure 1: Modalités d'expression de la pensée sociale

Source : Inspiré par Flament et Rouquette (2003)
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Selon Flament et Rouquette (2003, p. 20), il existe quatre niveaux d’intégration des concepts relatifs
a la pensée sociale : « les opinions, exprimant de mani¢re contingente des attitudes, celles-ci fédérées
par des représentations et enfin, au-dela, des idéologies pourvoyeuses, sur le trés long terme d’une
société, de ressources cognitives fondamentales. » Le niveau supérieur du modéle (figure 1) présente
toujours une plus grande stabilité en rapport au(x) niveau(x) inféricur(s). En d’autres termes, le
changement d’une opinion n’a pas nécessairement de répercussion immédiate sur les attitudes
correspondantes et encore moins sur les RS et les composantes idéologiques (valeurs, normes, etc.)
(Rouquette & Rateau, 1998). Ainsi, les attitudes et les opinions peuvent changer sans que les RS s’en
trouvent transformées. De plus, le niveau inféricur référe toujours a des éléments plus spécifiques. A
titre d’exemple, les opinions portent sur des objets, des groupes ou des individus particuliers dans des
circonstances elles-mémes particulieres, alors que les attitudes, plus générales, portent sur des

thématiques englobant plusicurs objets (Flament & Rouquette, 2003).

1.3.3 Contenu et structure des RS

Deux aspects caractérisent la représentation sociale : ses éléments constitutifs et son organisation,
¢’est-a-dire les relations qu’entretiennent les €léments entre eux (Jodelet, 2012 ; Rateau, 2007). Ainsi,
la signification d’une représentation ne peut pas se réduire a la somme du sens de chacun de ses
¢léments pris isolément; chaque composante n’a en soi peu ou pas de sens. Apres avoir fait la
distinction entre les notions propres au contenu d’une RS, Moliner et collaborateurs (2002, p. 12)
soulignent que ces éléments peuvent indifféremment tre qualifiés d’opinions, d’informations ¢t de
croyances car « la fronticre est souvent floue entre le je pense, le je sais et le je crois. » Pour ces
auteurs, les opinions relévent du domaine de la prise de position, les informations, du domaine de la
connaissance et les croyances, de celui de la conviction. Il s’agit donc de retenir qu'une telle
représentation se présente concrétement comme un ensemble d’¢léments cognitifs et sociocognitifs
relatifs a un objet social. Ce qui importe se situe davantage dans « les relations qui unissent les
différents éléments de la représentation, qui forment un ensemble structuré dont la signification

émerge » (Rateau, 2007, p. 173).

Selon Moscovici (1961), le systeme représentationnel s’¢labore autour de trois dimensions. La
premicre réfere a I’ensemble d’informations ou a la somme des connaissances des personnes a
propos de 'objet social. Ces connaissances peuvent Etre plus ou moins variées, originales ou
stéréotypées (Herzlich, 1972). Pour Jodelet (2012) I’ensemble de ces connaissances a une visée
pratique puisqu’elles influencent les comportements des individus vis-a-vis un phénomene ou un
événement qui se présente a eux. La seconde dimension est 1”attitude générale qui marque les

dispositions favorables ou non d’une personne a I’égard de 1’objet de représentation. L attitude a une
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valence (positive ou négative) et varie en intensité¢ (Vallerand, 2006). Cette orientation détermine la
s¢lection des informations et leur hiérarchisation dans le champ. Puis, la dimension du champ de
représentation se¢ définit telle une structure intériorisée qui emmagasine, organise, hiérarchise et
articule les différents éléments d’information a I’égard d’un objet. Cette organisation structurante des
connaissances connues permet a la personne de se constituer une image évocatrice de "objet de
représentation. Ainsi, ce champ de représentation, qui est variable d’un individu a I’autre, permet de
décoder les informations ultéricures et de préparer, du méme coup, des comportements adaptes a son
environnement social (Herzlich, 1972; Pasleau & Collignon, 1997). En plus de ces dimensions, il
importe de considérer le contexte dans lequel la représentation s’inscrit. En effet, les RS sont
structurées par des principes communs a partir desquels s’expriment des variations interindividuelles.
Celles-ci dépendent a la fois des expériences propres aux individus, de leur position sociale respective
et, de mani¢re générale, de leur insertion dans des contextes particuliers (Clémence, Doise, &
Lorenzi-Cioldi, 1994). Le contexte référe non seulement a I’environnement immédiat ou €volue le
groupe social, mais aussi, aux valeurs et idéologies communes a I’ensemble d une société auxquelles
se référent ses membres afin de se représenter un objet (Abric, 1994). Cette thése vise 1’exploration
des €léments propres au champ des RS de deux groupes sociaux et des facteurs d’influence personnels

et contextuels relatifs a leur situation respective.

1.3.4 Facteurs d’influence

Pour Abric (1994), la représentation d’un objet est déterminée par des facteurs contextuels qui
agissent tels une « mémoire collective. » Ils peuvent étre généraux ou circonstanciels (Abric, 1994).
Les facteurs circonstanciels sont liés a une situation particuliére et englobent la nature et les
contraintes de celle-ci, le contexte immédiat et la finalité de cette situation. Les facteurs généraux
dépassent la situation spécifique et réferent au contexte idéologique et aux enjeux sociaux. lls sont
¢galement liés a la place de l'individu dans I’organisation sociale et a I’histoire de son groupe

d’appartenance.

La mani¢re dont une personne pergoit un objet peut aussi étre influencée par sa mémoire subjective
(Abric, 1994; Leclerc, 1999). Cette demi¢re est modulée par son histoire de vie, ses expériences
personnelles, sa formation ¢t ses contacts antéricurs avec [’objet en question. Ces €léments justifient

la présence de variations au sein d'un méme groupe social dans I’¢tude d’une RS d’un méme objet.

1.3.5 Critéres de reconnaissance d’un objet de RS

Afin de s’assurer que l’objet social ciblé dans une démarche de recherche est un objet de

représentation sociale, Moliner (1993) propose de considérer différents critéres, soit les spécificités
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de I'objet, les caractéristiques du groupe, les enjeux, la dynamique sociale et I’absence d”orthodoxie.
Cette section définit ces criteres et spécifie en quoi I'exercice de la parentalité des personnes ayant

une DI/LI est un objet de RS.

1.3.5.1 Spécificités de I’objet

Tout d’abord, ce n’est pas tant la nature de 1'objet de représentation qui importe, mais bien sa
reconnaissance sociale. Il doit s agir d un objet important pour des individus. En ce sens, [’exercice
de la parentalité comme modalité de participation sociale revét une importance certaine pour les
principaux groupes sociaux concernés au sein de la société québécoise contemporaine (contexte). En
effet, il génére des défis particuliers chez un nombre grandissant d’adultes ayant une DI/LI (Coppin,
2007; Lalande, Ethier, Rivest, & Boutet, 2002) et souléve de I’émotivité, des craintes, des insécurités
et des questionnements chez les professionnels impliqués (Coppin, 2001; Desjardins, 2005; Mercier,

2001).

De plus, I’objet de représentation doit étre polymorphe. Ceci signifie qu'un méme objet peut revétir
plusieurs formes a divers moments au sein de groupes différents (Mariotti, 2003). Il doit aussi
correspondre a une classe d’objets (Moliner, 1993). D’une part, la parentalit¢ des personnes
présentant une DI/LI est polymorphe puisqu’elle s est présentée sous différentes formes a travers le
temps, et ce, pour divers groupes sociaux. Au cours des demi¢res décennies, I’émergence de cette
nouvelle réalité a bousculé les attitudes et les réactions des personnes ayant une DI/LL de leurs
proches et des différents groupes de professionnels offrant des services publics généraux ou
spécialisés (Lalande et al., 2002). Alors que son exercice était jadis strictement défendu a ces
personngs, il fait maintenant I’objet d”un droit reconnu dont 1’actualisation se doit d’étre soutenue par
une offre de services adaptés. D autre part, cet objet de représentation recouvre plusieurs aspects
spécifiques référant aux droits et aux devoirs du parent, aux soins prodigués a D’enfant et a

I’expérience de la parentalité, soit le vécu et les sentiments du parent (Houzel, 1999, 2002).

1.3.5.2 Caractéristiques du groupe

Puisque la formation, la pérennité et I’évolution d’une représentation dépendent des processus de
communication collective, les individus du ou des groupes a I’étude doivent interagir les uns avec les
autres et se situer dans une position commune vis-a-vis de 1’objet social dont il est question (Moliner,
1993). Dans cette these, les RS de ’objet d’étude ont été explorées au sein de deux groupes sociaux
en interaction, soit les parents ayant une DI/LI qui regoivent des services professionnels permettant
de pallier leurs difficultés et les intervenants sociaux impliqués auprés de parents présentant cette

condition. La décision de ne pas étudier la représentation des parents de ces personnes ayant une
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DI/LI a €t¢ prise, bien que la famille d’origine puisse avoir une part d’influence et de responsabilité

sur leurs choix de vie.

1.3.5.3 Enjeux et dynamique sociale

Si les RS se rattachent a des objets investis par les individus d’une utilité ou d’une valeur sociale,
¢’est parce que leur maitrise, pratique ou notionnelle, est porteuse d’enjeux (Moliner et al., 2002).
Ces enjeux se dévoilent dans les interactions entre différents groupes (Moliner, 1993). En d’autres
termes, I’objet de représentation est toujours inséré dans une dynamique sociale, caractérisée par trois
composantes indispensables : le groupe social, 1’objet et I’autrui social. Ainsi, « la représentation est
bien représentation de quelque chose, produite par quelqu’un (ou quelques-uns) », une production qui
se fait « par rapport a quelqu’un d’autre » (Moliner, 1993, p. 11). Ainsi, par son positionnement dans
la société, chaque groupe peut avoir une pratique et une expérience spécifiques de I'objet de
représentation (Moliner et al., 2002). Selon ces mémes auteurs, « les différents groupes sociaux qui
sont en interaction autour (ou a cause) d 'un objet social vont se représenter cet objet selon une certaine
logique et conformément a certains intéréts » (p. 18). Considérant les enjeux sociaux et Sthiques qu’il
souleve, ’exercice de la parentalité des personnes présentant une DI/LI représente une thématique
dont la présence est récurrente dans le discours contemporain (Coppin, 2004) et, nécessairement, dans
les interactions entre les parents ayant une DI/LI et les intervenants sociaux impliqués
professionnellement aupres d’eux. La méthodologie au coeur de cette thése a souhaité explorer les
déterminants des interactions et des comportements d’individus de ces deux groupes au coeur de cette

dynamique sociale.

1.3.5.4 Absence d’orthodoxie

Dans un systéme orthodoxe, les membres d un groupe sont assujettis a des instances régulatrices qui
assurent le contréle et la régulation de 1’activité individuelle (Deconchy, 2012). Ces instances rigides
fournissent un « prét a penser » qui épargne aux membres d’un groupe social toute situation
d’incertitude. Or, dans un tel systeme, les RS ne peuvent émerger puisque les instances régulatrices
contrélent la diffusion et la validité des informations relatives a 1’objet (Moliner, 1993). Ainsi, les
deux groupes a I’¢tude ne sont pas encadrés par un tel systéme orthodoxe; ils sont libres d’accéder
aux ressources qu’ils désirent, ce qui contribue a forger leur conception particulicre de la parentalité

des personnes présentant une DI/LI.

1.3.6 Synthése des éléments associés aux RS et application a I’étude
Cette section vise a clarifier les liens entre les différentes notions associées aux RS et leur application

aI’¢tude. D’une part, cette recherche a souhaité décrire et comprendre les composantes au coeur des
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dimensions du systéme représentationnel des participants. Il importe de rappeler que le systéme
représentationnel s’élabore autour de trois dimensions : (1) 'attitude générale, qui correspond aux
dispositions, favorables ou non, des individus a 1’égard de 1’objet social ; (2) la somme des
connaissances que ces personnes détiennent a ['égard de ['objet de représentation ; (3) le champ de
représentation, qui se définit comme la structure organisée qui emmagasine, organise et hiérarchise
les différents ¢léments constitutifs. Puisque cette derniere dimension, plus abstraite, est en quelque
sorte intégrée aux deux autres, elle n’a pas été approfondie dans cette thése, bien que des hypothéses
puissent tout de méme se¢ dégager des propos des participants quant a 'image qu’évoque 1’objet de
représentation pour eux. Toutefois, il est davantage question ici de Dattitude générale et des
connaissances. D autre part, I’identification des principaux facteurs liés aux RS des intervenants et
des parents a été visée, et ce, selon le contexte (personnel ou professionnel) ou s’inscrit leur

représentation de 1 objet d’étude.

1.4 Méthodologie

Ce projet doctoral s’inscrit dans une perspective socioconstructiviste, laquelle consiste a aborder les
phénomenes sociaux comme €tant socialement « construits » par les individus qui agissent en fonction
de leurs interprétations, de leurs connaissances, de leurs valeurs et de leurs convictions (Berger &
Luckmann, 2013). Les sections suivantes précisent la portée de cette orientation sur le type de
recherche, I’échantillonnage, la collecte de données, la méthode d’analyse et les considérations

méthodologiques et éthiques.

1.4.1 Type de recherche

Cette recherche porte sur I’exploration des RS de la parentalité¢ des personnes présentant une DI/LI.
Elle a une visée a la fois descriptive et compréhensive. D une part, elle souhaite dresser un portait
des représentations des répondants au moment ou ils ont été rencontrés (Yegidis & Weinbach, 2006).
D’autre part, elle cherche a comprendre les fondements de ces RS par "acces a leur expérience et a

leur expertise (Savoie-Zajc, 2009).

L utilisation d’un devis qualitatif-interprétatif a été privilégice afin d’accéder a la subjectivité et aux
contextes des participants. Selon le paradigme interprétatif, la réalité sociale est multiple et se
construit sur la base de perceptions individuelles susceptibles d’évoluer avec le temps (Fortin, 2010).
Cette réalité est explorée telle qu’elle est percue. Une attention particuliere est accordée a la globalité
des individus, et plus particulie¢rement a leur expérience de vie, au contexte dans lequel se tissent les
liens avec leur environnement (Fortin, 2010) et aux significations qu’ils attribuent a leurs actions

(Comeau, 1994; Kvale, 2009).
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Van der Maren (2004) distingue les méthodologies qualitatives par la démarche exploratoire qu’elles
empruntent et par la production de théories interprétatives qu’elles permettent. La démarche inductive
du chercheur est guidée par le sens qui prend forme tout au long du processus de recherche (Rubin &
Babbie, 2014). En d’autres termes, les étapes de la recherche qualitative, qui sont présentées a la
figure 2, ne sont pas nécessairement suivies selon une séquence lin€aire ou séquentielle (Fortin,
2010). L’emploi d’une démarche souple et inductive permet d’ajouter, en cours de parcours, des
¢léments qui n’avaient pas été considérés au départ, mais qui se révelent essentiels a la compréhension
du phénoméne a I’étude. A titre d’exemple, le ou les objectifs préliminaires énoncés au début de la
démarche pourraient étre modifiés durant la collecte de données, advenant qu’ils ne soient plus

pertinents (Johnson & Christensen, 2004).

Conceptualisation

Choisir le sujet de recherche.
Déterminer la question de recherche.
Recenser les écrits. Choisir un type d'étude.

Diffusion Planification

Communiquer les résultats. Choisir les participants et le milieu.
Recommander les applications pour la Décider des stratégies de conduite de la
pratique. recherche.

Validation

Interpréter les résultats.
Renforcer la crédibilité.

Collecte et analyse

Collecter, organiser et analyser les données.
Déterminer |'atteinte de la saturation.

Figure 2: Etapes de la recherche qualitative
Source : Fortin (2010, p. 54)

1.4.2 Echantillon

Pour Savoie-Zajc (2000), toute recherche qualitative-interprétative implique le choix dun échantillon
intentionnel. Le chercheur établit un ensemble de critéres en lien avec la problématique et le cadre

théorique, ce qui lui permet d’avoir accés a des répondants qui présentent les caractéristiques
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souhaitées (Deslauriers & Kérisit, 1997). Ainsi, les informateurs sont choisis selon leur expertise

pertinente par rapport a 1’objet d’étude et parce qu’ils acceptent de partager leur expérience. Au

tableau 1 figurent les critéres de choix des interlocuteurs des deux groupes de 1’échantillon.

Tableau 1: Critéres de sélection des interlocuteurs

Groupes Critéres d’inclusion Critéres d’exclusion
Groupe 1 o Présenter un diagnostic de DI 1égére ou ¢ Connaitre personnellement ou
Parents ayant bénéficier (ou avoir déja bénéficié) de professionnellement 1°¢tudiante
une DI/LI mesures particuli¢res pour des raisons de DI menant cette recherche;

(n estimé = 10)

soupgonnée (p. ex. : avoir fréquenté une

classe spéciale, recevoir un crédit d’impot

pour personnes handicapées, etc.), ce qui

doit étre confirmé par un témoin de

confiance ;

Etre parent (peu importe le type de garde);

Détenir la capacité de s’exprimer en frangais

de mani¢re autonome;

Etre 4gé entre 21 et 59 ans;

Demeurer dans une des régions suivantes :

Capitale Nationale, Chaudicre-Appalaches,

Lanaudi¢re, Mauricie;

¢ Avoir des contacts avec au moins un
intervenant du domaine social.

¢ Présenter une problématique majeure
de santé mentale;

« Etre sous régime de protection
(tutelle, curatelle, mandat
homologué).

Groupe 2
Intervenants
sociaux

(n estimé =25)

Détenir une formation technique, de niveau
collégial ou universitaire dans un des
différents domaines de la santé et des
services sociaux, en pédagogie/éducation ou
en psychologie;
Etre en emploi depuis plus de 6 mois dans
un ¢tablissement public ou communautaire;
¢ Demeurer dans une des régions suivantes :
Capitale Nationale, Chaudiere-Appalaches,
Lanaudiere, Mauricie;
o Intervenir ou étre déja intervenu aupres de
parents ayant une DI/LI (peu importe la
fréquence et la nature des services offerts).

o Connaitre personnellement ou
professionnellement 1I’étudiante
menant cette recherche.

Parmi ces critéres se retrouve la proximité géographique. En ce sens, le lieu de résidence des

participants devait se retrouver dans une des quatre régions identifiées, soit : Capitale Nationale,

Chaudi¢re-Appalaches, Lanaudiere et Mauricie. Celles-ci couvrent un vaste territoire constitué¢ de

milicux urbains et ruraux. Une telle diversification des sites a €té visée en vue d’augmenter la

représentativité des points de vue au sein de 1’échantillon (Laperriere, 1997). Aussi, par souci de
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validité, les participants volontaires ne devaient pas connaitre personnellement ou

professionnellement I’étudiante réalisant la recherche.

En ce qui a trait aux participants-parents, ceux-ci devaient €tre aptes a participer a un projet de
recherche en vertu de 1'article 21 du Code civil du Québec. Uniquement les personnes majeures qui
ne sont pas sous un régime de protection (tutelle, curatelle, mandat homologu€) pouvaient &tre
incluses dans ce projet. Aussi, une restriction en ce qui a trait a 1’age a ¢t¢ imposée afin de solliciter
des parents d’au moins un enfant agé de 16 ans ou moins et qui recevaient des services de soutien a
I’exercice de leur role de parent au moment de 1’étude. Les critéres visaient aussi a former un groupe
de répondants-parents présentant soit une DI ou une LI sans probléme de santé mentale majeur.
Lorsque rencontrés, ils devaient tous vivre leur parentalité quotidiennement ou a travers des contacts

supervisés relatifs aux modalités convenues pour le placement de ’enfant.

En ce qui a trait aux répondants-intervenants, ceux-ci devaient détenir une formation leur permettant
de poser des interventions €ducatives ou psychosociales aupres de parents présentant une DI/LI. Ils
devaient avoir été ou étre toujours impliqués professionnellement aupres de tels parents et Etre en

emploi depuis plus de six mois lorsque rencontrés.

Selon Savoie-Zajc (2007), « poser le probleme de I’échantillon » est d’une « importance stratégique
et centrale, car le type d’échantillon retenu va guider, colorer, encadrer le processus d’interprétation
des résultats de la recherche, et ce, autant en puissance explicative qu’en richesse et en crédibilité »
(p. 100-101). Dans cette recherche, I'objectif ¢tait d’avoir des représentants des deux groupes
détenant des expériences diversifiées afin d’explorer en profondeur différentes facettes du méme
phénomene (Rubin & Babbie, 2013). En effet, I'idée était de s assurer d’une diversification interne
(intragroupe) des cas au sein des deux groupes (Pires, 1997). Dans ce but, 1’¢tudiante a consigné dans
un tableau différentes caractéristiques propres aux intervenants (p. ex. : nombre d’années
d’expérience, formation) et aux parents (p. ex. age de ’enfant, statut marital, mandat des intervenants
impliqués, etc.) en vue de s’assurer que les participants retenus présentaient bien des profils
diversifi¢s. Ce souci visait a favoriser 'induction analytique. Selon Pires (1997, p. 151), ce principe
consiste a chercher dans un petit nombre de cas concrets, les caractéristiques qui leur sont essentielles
(ou les propriétés constitutives), ce qui permet une certaine généralisation, présumant que, « parce

qu’elles sont essentielles, elles doivent s appliquer a d’autres cas similaires ».
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1.4.3 Méthode de collecte des données

Cette section sur la méthode de collecte aborde les démarches empruntées pour recruter 1’échantillon

de répondants et décrit les instruments ayant permis d’accéder aux matériaux de recherche.

1.4.3.1 Modalités de recrutement

En amont de la collecte de données, le devis de recherche a ét¢ évalué et approuve par les cing comités
éthiques de la recherche (CER) et par les responsables de la convenance des projets de recherche au
sein de sept €tablissements du réseau de la santé et des services sociaux (RSSS) en cause. La démarche
réalisée répond aux exigences du processus d’évaluation multicentrique reconnu par le MSSS
(2006b). Dans la présente étude, cette démarche a été coordonnée par le Comité d’éthique de la
recherche conjoint destiné aux centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement (CERC/CRDITED). Le certificat éthique obtenu figure a I’annexe 1.
Les établissements ayant participé au recrutement des répondants sont également listés. La réception
de ce certificat a permis 1’obtention d’une exemption du Comité d’éthique de la recherche de

1’Université Laval (CERUL).

Dans cette ¢tude, le recrutement s’est réalisé grace au déploiement de deux démarches parall¢les. La
premicre a permis de rejoindre les intervenants du RSSS. Dans ce but, des lettres d invitation (annexe
2) ont été envoyées aux responsables de 1’évaluation de la convenance. Ces responsables ont alors
contact¢ des intervenants de leur établissement, préalablement identifiés comme étant des participants
potenticls en regard des objectifs de I’étude et des critéres d’échantillon ciblés. A ce moment, chaque
responsable a rejoint un minimum de deux professionnels et les a invités a communiquer avec
I’¢tudiante par téléphone ou par courriel. Cette démarche a permis de recruter 22 participants

provenant d’¢tablissements du RSSS.

La seconde démarche de recrutement a permis d’identifier les parents présentant une DI/LI et les
intervenants d’organismes communautaires (OC). L étudiante s’est d’abord rendue dans différents
organismes d’entraide, d’information ou de défense des droits impliqués auprés des familles ou des
personnes présentant une DI. Ces démarches ont permis de recruter cing répondants-intervenants
supplémentaires. Certains d’entre eux ont aussi accepté de vérifier I'intérét de parents présentant une
DI/LI de leur milieu & participer au projet de recherche. A cet effet, ils ont pu utiliser des copies d’un
dépliant adapté destiné aux parents qui détaille les objectifs de 1’étude et son actualisation (annexe
3). Ceci a permis de recruter sept parents. Il est a souligner que trois parents ont été recrutés par
I’entremise de répondants-intervenants d’un CJ et d’'un CRDITED. En effet, ces professionnels ont

recommandé la participation de parents-clients intéressés a partager leur expérience. Certains des
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parents alors identifiés ont contacté directement 1’¢tudiante par téléphone, alors que d’autres ont

demand¢ a leur intervenant de confiance de communiquer leurs coordonnées.

Tous les volontaires intéress€s, et dont le profil répondait aux critéres de sélection du tableau 1, ont
été sélectionnés. Toutefois, la contribution d’un répondant-parent n’a pas ¢té retenue puisque les
propos tenus lors des entretiens ont semblé étre fortement influencés par la présence d un témoin de

confiance.

1.4.3.2 Outils de collecte

Puisque la communication est au cceur du processus de formation et d’€laboration des RS (Moscovici,
1961), I’entretien représente une méthode judicieuse pour repérer son contenu (Negura, 2004). Selon
Jodelet (2003), il favorise une expression libre et naturelle des répondants a 1’égard de connaissances
et de significations partagées socialement. L’entretien semi-dirigé a ¢ét€ 1’ outil principal de collecte
de données dans cette étude. Ce type d’entretien est trés souple « dans la mesure ou il n’est ni
complétement structuré a partir d une liste de questions précises, ni entierement libre » (Nils & Rimé,
2003, p. 173). 1l consiste en une interaction verbale qui est animée par le chercheur et dont les thémes
sont prédéterminés et délimités par une certaine structure. Si le chercheur et le répondant sont invités
a parler a tour de réle, ce dernier s’exprime davantage et plus longuement; il est encouragé par le
chercheur qui suscite la répétition, I’explication et la description détaillée de ses propos (Boutin,
2006). Cette interaction permet 1’aceés a une compréhension riche du phénoméne a I’étude (Savoie-
Zajc, 2009). Dans cette recherche doctorale, des guides d’entretien ont été utilisés pour stimuler et
amorcer I’échange. Ces schémas, souples et flexibles, ont été construits a partir des thémes centraux
relevés dans la recension des écrits et traduits sous la forme de questions ouvertes, courtes et neutres.
Cing themes principaux ont été couverts, soit : (1) le désir de procréation; (2) I’exercice des droits et
des devoirs parentaux; (3) la pratique des taches et des responsabilités parentales; (4) 1’expérience de
parentalité¢ (vécu subjectif, sentiments); (5) les conditions de vie favorables a I’exercice du role
parental. Par ailleurs, les intervenants ont aussi été invités a s’exprimer a 1’égard de deux themes
supplémentaires, soit : (6) les représentations de leurs roles et (7) de leurs conditions de pratique. En
vue de prévenir tout blocage de la communication, des questions de relance ont été prévues aux guides
d’entretien. Ceux-ci contiennent aussi des mots-clés, en guise d’aide-mémoire, ce qui visait a
s’assurer d’une exploration approfondie des thémes et d’éviter que le discours diverge des objectifs
de I’6tude (Berthier, 2010). A chaque question des guides figurent ces chiffres indiquant les thémes
auxquels elle réfere, ce qui peut Etre apprécié aux annexes 4 et 5. La validité de communication de
I’instrument de mesure développé a été assurée de deux fagons. D’abord, la consultation de trois

universitaires spécialisés en méthodologie qualitative a permis de bonifier la formulation des
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questions. Il est a souligner que I'un d’entre eux détient une riche expertise dans ’adaptation des
stratégies de collecte de données aupres des personnes présentant des limitations cognitives. Ensuite,
une phase de prétest aupres de deux travailleuses sociales et d’un parent présentant une DI/LI a ¢t¢
menée. Chaque informateur a été invité a exprimer comment il comprenait chaque question lui étant
adressée. Selon Nils et Rimé (2003), une telle fagon de faire permet d’assurer que le sens de chaque
question s avere identique tant pour le chercheur que pour le répondant. De plus, la phase de prétest
permet au chercheur de se familiariser avec le guide d’entretien et d’éprouver ses propres
compétences. Plus de détails au sujet de I’actualisation concréte des entretiens réalisés avec les
informateurs des deux groupes de I’échantillon se retrouvent aux chapitres trois et quatre de cette

thése. Les précautions ¢thiques et méthodologiques liées y sont également spécifices.

Selon Jodelet (2003), I'utilisation efficiente de 1’entretien semi-structuré suppose la maitrise de
certains savoir-faire et savoir-8tre. A cet égard, différentes mesures ont été prises par I”étudiante avant
¢t pendant la passation des entrevues afin que les participants se sentent a I’aise et dispos€s a partager

leur expérience unique avec ouverture.

D’abord, un contact préalable a été €tabli avec chaque répondant afin de briser la glace et d’établir un
lien de confiance. Les intervenants ont &t rejoints par té¢léphone et les parents ont €té rencontrés a un
lieu a leur convenance, soit a leur domicile ou dans un local d’un organisme communautaire. Ce
premier contact visait non seulement a présenter les buts de [’étude aux personnes intéressées, mais
aussi, a clarifier en quoi leur participation éventuelle a la recherche s’avérait pertinente a
I’avancement des connaissances. Aussi, les themes des entretiens prévus ont €t¢ présentés et des
informations factuelles et contextuelles a I’égard de leurs conditions de vie ou de travail ont ¢té
consignées dans des fiches sociodémographiques (annexes 6 et 7). Dans la situation des parents, cette
premicre rencontre en face-a-face a aussi favorisé 1’adaptation et la personnalisation des questions du
guide d’entretien. Cette démarche a aussi permis la pratique de certaines habiletés telles que : savoir
faire des liens entre les propos des participants, effectuer des transitions fluides entre les questions et

adapter le rythme de 1’entrevue selon les réponses des interlocuteurs.

Lors des entretiens, les raisons de ’enregistrement des propos par magnétophone ont été clarifi¢es
avec chaque informateur en vue d’obtenir son autorisation. Selon Boutin (2006), une telle précaution
contribue a dissiper la géne de certains répondants. Puis, par 1'usage d’une attitude d’€coute active et
de compréhension empathique (Nils & Rimé, 2003), chacun a été invité a parler de certains aspects
concrets de sa vie personnelle (parents) ou professionnelle (intervenants), a exprimer ce qu’il

remarque dans ses contacts avec I’objet de représentation et a explorer le sens de ce qu’il fait (Jodelet,
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2003). L étudiante s’est assurée de faire preuve de respect, de sensibilité, de neutralité et de patience
afin de réduire la distance entre elle et les répondants, sans que s’installe pour autant une trop grande
familiarit¢ (Boutin, 2006). De plus, la rétroaction, la reformulation en mots plus simples et le reflet

ont ¢t¢ pratiqués; il s’agit de techniques visant a faciliter I’échange verbal (Boutin, 2006).

Tous les entretiens se sont conclus par une synthése des ¢léments importants discutés. Puis, les
répondants ont ¢t€ remerciés et informés des suites de la recherche et de 1’échéancier prévu. Lors des
périodes d’échange avec les intervenants, des notes ont été prises, sous forme sommaire ou codée, ce
qui est recommandé par Gorden (1998) pour faciliter la synthése des propos. Or, aucune note n’a été
consignée avec les parents présentant une DI/LI pendant les entretiens par souci de favoriser une
concentration optimale de leur part. Par ailleurs, des idées, des impressions et des pistes de réflexion
ont &t¢ écrites dans un journal de bord a la suite de chaque entrevue. Celles-ci portaient principalement
sur les apprentissages réalisés lors de I’échange et sur des pistes a explorer pour I’analyse des données.

II s’agit d’aspects qui peuvent Etre rapidement oubli¢s (Boutin, 2006; Kvale, 2009).

1.4.4 Analyse des données

L analyse de contenu a été utilisée pour traiter les données qualitatives de cette recherche. Bardin
(2003, 2007) définit cette analyse telle une méthode de traitement des communications qui a pour
intérét d’accroitre la compréhension du matériel analysé a un niveau supéricur. Elle permet d’extraire
le sens qui se retrouve derriere les paroles, lequel apparait a posteriori grace aux interprétations du
chercheur et de sa compréhension. Dans cette étude, les procédures d’analyse se sont déployées a
travers trois étapes principales d un processus menant a la réduction des données, soit : (1) les lectures
préliminaires, (2) la codification des données, (3) le regroupement du matériel codé selon les
catégories. Celles-ci sont illustrées au tableau 2 qui s’inspire des travaux de Thomas (2006). La

plupart des opérations ont €té réalisées a 1’aide du logiciel N’vivo.
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Tableau 2: Processus menant a la réduction des données

Etape 1 Etape 2 Etape 3
1. Faire une lecture 2.1 Extraire les 2.2 Etiqueter les 3.1 Regrouper les 3.2 Créer un modele
préliminaire des segments de texte unités de sens (codes codes dans des qui integre les plus
données brutes liés aux objectifs de initiaux) catégories similaires importantes
recherche et éliminer ceux qui catégories
sont redondants
< ~ < ~
~ ”~ ~ ”~
Plusieurs pages de Plusieurs segments Plusieurs unités de Plusieurs catégories Un nombre restreint
texte de texte sens codées de catégories

Source : Inspiré de (Thomas, 2006)

1.4.4.1 Etape 1 : Lectures préliminaires

L’ analyse des données a débuté par une lecture flottante des verbatims en vue d’une familiarisation
avec le contenu des entrevues. Par la suite, une lecture minuticuse a ét¢ réalisée afin de dégager les
grands themes liés aux représentations sociales de 1”objet d’étude et aux caractéristiques relatives au
contexte de vie (parents) ou de travail (intervenants) des répondants. A cet égard, les passages
pertinents ont &té surlignés, encerclés et annotés a la main. Un mémo lié a chaque verbatim a été

rédigé ou ont ¢t conservées les principales idées que les données suscitent chez I’étudiante.

1.4.4.2 Etape 2 : Codification des données

Différents mod¢les de catégorisation peuvent Etre utilisés pour analyser les données qualitatives. Ils
se distinguent selon les techniques déployées qui vont d’une 1’analyse structurée des données
(catégories prédéterminées) a une analyse intuitive (catégorics émergentes) (Marshall & Rossman,
2006). Dans la zone intermédiaire du continuum se¢ situe le modéle mixte qui a été choisi dans le
cadre de cette ¢tude. En effet, ’analyse des données narratives s’est réalisée en privilégiant une
démarche inductive guidée par un cadre d’analyse spécifique a chaque groupe. Selon Fortin (2010),
le modele mixte permet aussi au chercheur de réviser les codes en cours d’analyse. Ce caractére

itératif est illustré par les fleches caractéristiques au tableau 2.

D’abord, la codification des données de chaque entrevue s’est entamée par la production d une courte
fiche synthése (2 a 3 pages) des points saillants directement liés aux objectifs de I'étude. Quelques
fiches prises au hasard ont ét¢ examinées avec le directeur de 1’étudiante. Cette démarche de
vérification aupres de cet expert lui a permis de bonifier les deux cadres d’analyse des données
constitués (un par groupe de participants), de réorganiser les informations consignées dans les fiches

synthése et d’obtenir une compréhension préliminaire plus approfondie des données. Puis, une
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premicre extraction des segments de texte pertinents (étape 2.1) a été réalisée. Ces extraits ont &té
ventilés sous les grandes catégories générales des guides. En ce qui a trait aux intervenants, celles-ci
sont : (1) les connaissances (informations) sur lesquelles prend appui leur pratique ; (2) les aspects
sociocognitifs qui justifient leur positionnement vis-a-vis 1'objet d’¢tude ; (3) les valeurs sur
lesquelles se basent leurs pratiques et leur jugement ; (4) les réles qui dictent leurs interventions ; (5)
les facteurs liés au contexte et qui modulent 1’exercice de leurs réles. En ce qui concerne les parents,
les segments de texte relatifs aux trois axes de la parentalité de Houzel (1999, 2002), ¢’est-a-dire la
pratique, ’exercice et 'expérience de la parentalité, avaient d’abord été dégagés des verbatims.
Toutefois, a la lecture des données condensées, I'¢tudiante a décidé de changer sa stratégie ¢t de la
remplacer par une seconde, davantage lie aux objectifs de 1’étude. A ce moment, les segments qui
ont ¢té extraits référaient uniquement aux trois catégories suivantes, soit : (1) les connaissances

(informations) ; (2) les aspects sociocognitifs ; (3) les facteurs d’influence.

Ensuite, des mots descripteurs (ou codes initiaux) ont &t attribués aux unités de sens émergeant des
extraits des entrevues conservés. Le but de la codification est de « de classer, d’ordonner, de résumer
et de repérer les données » pour ensuite procéder a une analyse plus fine (Fortin, 2010, p. 460). Selon
Punch (2005), I"attribution de codes initiaux permet aussi d élaborer une base pour I’emmagasinage
et le repérage, de créer des codes plus avancés sur le plan conceptuel pour résumer certaines données,

les regrouper par thémes et en dégager des modeles de référence.

1.4.4.3 Etape 3 : Regroupement du matériel codé selon les catégories

La codification a d’abord été effectuée sur une partie du matériel. L’étudiante a pris soin de considérer
les données de 12 entrevues issues de tous les sous-groupes de 1’échantillon de répondants, ¢’est-a-
dire les parents demeurant avec leur enfant, les parents ayant perdu la garde de leur enfant ainsi que
les intervenants des quatre différents milicux de pratique. Par la suite, le systéme de codes émergeant
a été revu et révisé afin de les regrouper au sein de catégories plus larges (étape 3.1). Selon Fortin
(2010), une catégoric est une entité générale abstraite qui représente la signification de codes
apparentés ou similaires. Les catégories ont été ¢laborées, en respect des principes d homogéngéité
(méme niveau de généralité) et de cohérence (avec les objectifs de recherche) (Bardin, 2003, 2007).
Ensuite, les unités de sens provenant de 1’ensemble des entretiens ont €t¢ identifiées et ventilées dans

ces catégories, une procédure qui a encore suscité certaines modifications et réorganisations.

Parall¢lement aux démarches réalisées lors de ces trois étapes, les données sociodémographiques ont
¢té consignées dans un document Excel, ce qui a permis le calcul de moyennes et d’analyses de

fréquence.
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1.4.5 Considérations méthodologiques

Dans le but d’assurer la scientificité de cette recherche doctorale, le respect de différents critéres a
¢té mis a contribution a travers les différentes étapes de la démarche. Certaines des considérations
spécifiques a I’analyse des données, qui ne sont pas détaillées aux chapitres suivants, sont indiquées

dans cette sous-section de la thése.

Selon Lincoln ¢t Guba (1985), la vérification auprés des participants représente la technique la plus
pertinente pour améliorer la crédibilité des résultats. Cette fagon de faire permet aux informateurs de
commenter les interprétations et les conclusions du chercheur. D aprés Blais et Martineau (2006), ces
efforts de validation peuvent se réaliser a différents moments au cours du processus de recherche, et
ce, de fagon formelle ou informelle. Dans cette étude, une vérification informelle a la suite de chaque
entrevue a ¢té réalisée. En effet, chaque entretien s’est conclu par la présentation d’un résumé des

propos, ou chaque répondant était invité a corriger certaines « erreurs » de fait ou d’interprétation.

Tel que le soulignent Mayer et Deslauriers (2000), 1’analyse des données comporte une part de
subjectivité lice aux inférences réalisées a partir du discours. Par souci d’assurer la crédibilité et la
transparence, une attention particuliere a été portée par I’é¢tudiante quant a I’objectivation de sa
démarche. A cet égard, un journal de bord réflexif a été tenu de fagon systématique tout au long du
processus de recherche. Selon Laperricre (1997), cette fagon de faire permet d’examiner ['impact de
sa propre subjectivité et favorise la distanciation du positionnement sur les plans théorique, émotif et
social. Il est aussi a souligner que le directeur et la codirectrice de thése ont supervisé toutes les étapes

du projet, plus particulierement celle de la catégorisation.

De plus, des efforts de transférabilité¢ ont été investis afin de pouvoir délimiter en quoi les savoirs
produits par la recherche auprés de 1’échantillon peuvent permettre de comprendre la dynamique
propre a la situation de personnes présentant des caractéristiques similaires au sein de la population
(Fortin, 2010; Gobhier, 2004; Lincoln & Guba, 1986). Un tel souci permet au lecteur d’apprécier le
degré de similarité qui existe entre son contexte et celui de 1’étude ou de poser un regard critique sur
la transférabilit¢ des résultats (Careau & Vallée, 2014). Concretement, différents aspects propres aux
caractéristiques des participants et a leurs milicux de vie ou de travail ont été consignés (grace aux

fiches sociodémographiques) en vue de bien circonscrire les particularités de 1’échantillon de 1’étude.

1.4.6 Considérations éthiques
Les aspects ¢thiques occupent une place prédominante dans toute recherche menée aupres de sujets

humains, mais elle revét une importance accrue lorsque ceux-ci font partic de populations
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vulnérables. Dans la présente recherche, cette dimension a fait I"objet d une attention particuliére tout
au long du processus, de la formulation des objectifs jusqu’au dépdt de la thése. En effet, différentes
mesures ont ¢t¢ prises pour assurer le respect des principes ¢thiques qui doivent guider toute
recherche. D’abord, certaines considérations avaient pour but de s’assurer que tous les répondants
expriment un consentement libre et éclairé a participer. Lors de la premiére rencontre, le but de la
recherche, les implications, les avantages et les inconvénients de leur participation et les précautions
¢thiques et méthodologiques envisagées leur ont €t¢ clairement expliqués. Aucune pression ou
incitation a participer a la recherche n’a été exercée. 1l leur a été bien mentionné qu’ils ¢taient libres
de se retirer du projet a tout moment, ou de choisir qu’une portion d un entretien soit supprimée. Ils
ont compris qu’aucune rémunération ne leur serait proposée en échange de leur participation a la
recherche. Les interviewés ont aussi ¢té¢ assurcs de la confidentialité de leurs propos et informés des
mesures prises pour la garantir. En effet, toute information pouvant permettre leur identification
(noms, lieux, etc.) a été supprimée des données de recherche. Les enregistrements audio des entretiens
ont ¢t¢ effacés en avril 2014. Les documents papiers liés a leurs propos sont tenus sous clé au milieu
de travail de I’étudiante alors que les documents informatisés sont conservés sous ordinateur avec

mot de passe, et ce, jusqu’a ce qu’ils soient détruits au plus tard le ler janvier 2017.

II apparait important de souligner que le consentement libre et éclairé a participer a une recherche est
un sujet délicat lorsque les répondants présentent des limitations intellectuelles. Freedman (2001)
rappelle que ceux-ci ont généralement peu d’expérience dans la prise de décision et dans ’affirmation
de leurs opinions. Pour contourner cette limite, le formulaire de consentement simplifié a été présenté
de fagon verbale aux parents, par 1’utilisation d un langage simple et non infantilisant. Ces différents
aspects sont appuyés par des supports visuels (pictogrammes), ce qui peut €tre constaté a I’annexe 8.
Les participants-parents étaient invités a étre accompagnés d’une personne de confiance de leur choix
lors de la rencontre préalable. La présence d’une personne familiére avec le langage du répondant
peut permettre une adaptation plus juste des propos du chercheur en vue d’optimiser sa
compréhension des implications de sa participation a la recherche. Elle peut aussi faciliter
I’expression du message qu’il souhaite exprimer (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, & Héroux,
2009). De plus, elle vise a s’assurer que le répondant puisse bénéficier du soutien d une personne de
confiance qui connait bien la recherche en cas de besoin (Becker, Roberts, Morrisson, & Silver, 2004).
Lors de la rencontre préalable a la recherche, ce role a été clairement expliqué a ces personnes et une
copie du formulaire de consentement, qu’elles devaient aussi signer, leur a été remise. Un guide
rappelant les différentes étapes de la participation a aussi €té expliqué et offert a chaque participant,

lequel se retrouve aux derniéres pages de ’annexe 8.
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Des précautions ont été prévues pour pallier les inconvénients li€s a la participation. Ces aspects sont
détaillés aux annexes 8 et 9. Tout d abord, tous les répondants ont été libres de choisir le licu et le
moment des rencontres. Ils ont été informés qu’une liste de ressources de soutien de leur région
pouvait leur tre proposée s’ils en ressentaient le besoin. Un tel souci reléve d une responsabilité
¢thique ou 'intervieweur témoigne ouvertement et explicitement d’une offre d options au cas ou les
entrevues feraient resurgir des événements désagréables ou douloureux. Il s’agit d’un geste
témoignant d’un certain engagement moral a respecter le bien-étre psychologique, émotionnel,

physique et social des participants (Johnson & Rowlands, 2012).

Savoie-Zajc (2009) fait mention des bénéfices que peuvent tirer les répondants lors de la passation
d’une entrevue semi-dirigée. Cette occasion peut leur permettre de structurer et d’organiser leur
pensée a travers 1’expression de leurs préoccupations et de leurs besoins, ce qui peut avoir un effet
émancipatoire. Selon Boucher (2003), en plus de susciter la production de connaissances scientifiques
riches de sens, cette opportunité peut aussi leur permettre d’entrevoir des possibilités d’ceuvrer dans
le sens d’un changement social, susceptible de se traduire en une prise de pouvoir. Dans cette étude,
une précaution particuliére a été prise afin que les répondants, et surtout ceux qui présentent une
DI/LI, saisissent bien la nature des retombées de leur participation et qu’ils ne se créent pas d’attentes

fausses et démesurées a cet égard (Boutin, 2006).
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Chapitre 2- Article 1 : « Parentalité et déficience intellectuelle : Enjeux de I’intervention
aupres des familles »
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2.1 Résumé du chapitre

Dans les sociétés contemporaines, de plus en plus de personnes vivant avec une déficience ou une
lenteur intellectuelle choisissent de devenir parents. Cette recension des €crits propose d’examiner
différents aspects de cette parentalité particuliere au Québec et ailleurs. Elle aborde également les
défis et les enjeux de I'intervention éducative et psychosociale. Prenant appui sur ces éléments, clle
propose des recommandations et des stratégies pertinentes qui pourraient étre mises en place au

Québec en vue de favoriser le bien-€tre de ces parents.

2.2 Introduction

Dans la plupart des pays industrialisés, il y a eu une hausse croissante de la parentalité¢ chez les
personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) au cours des 30 demicres années (Llewellyn
Traustadottir, McConnell, & Sigurjénsdéttir, 2010; National Council on Disability, 2012). A ce jour,
aucune donnée épidémiologique ne permet de déterminer le nombre exact de parents ayant une DI au
Québec ou au Canada. En Australie, leur prévalence est évaluée a 1% (McConnell, Llewellyn, &
Ferronato, 2000). Or, cette estimation ne tient pas compte des parents dont les limitations cognitives
¢t adaptatives sont caractéristiques d’une lenteur intellectuelle (LI), aux limites du diagnostic. Des
experts sont d’avis que ces parents font partic d’une majorité invisible et inconnue des statistiques
(Emerson & Brigham, 2013). D ailleurs, de plus en plus d’études réferent a une population plus
globale de parents ayant une DI ou une LI (Aunos & Pacheco, 2013; Azar, Maggi, & Proctor, 2013;
Rao, 2013). L importance de bien identifier leurs besoins et d’adapter ’offre de services pour y

répondre s avere fondamentale.

Pour les personnes présentant des incapacités, le droit a I’exercice de la parentalité implique que des
mesures approprices soient mises en place pour les soutenir dans 1’exercice de leurs responsabilités
parentales (Organisation des Nations Unies [ONU], 2006). Dans le cas des parents présentant une DI,
I’offre de services spécialisés vise a suppléer leurs limites pour leur offrir la possibilité¢ d’¢lever leur
enfant avec succés (Lightfoot & Laliberte, 2011; MaclLean & Aunos, 2010). Toutefois, la
représentation de cette parentalité¢ singuliere pose des défis particuliers pour le développement de
pratiques professionnelles appropriées (Aunos & Feldman, 2002; Coppin, 2001; Joreskog & Starke,
2013).

Ce chapitre propose d’examiner la réalit€¢ vécue par les parents ayant une DI en s appuyant sur les
¢crits scientifiques et les rapports spécialisés sur le sujet. Pour guider la recherche documentaire,
différentes bases de données ont été consultées, soit : PsycINFO, Social Services Abstracts, Social

Work Abstracts, Famili@, Cairn et Erudit. Différents mots-clés liés a la DI (intellectual disabilit*,
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intellectual development disorder, mental retardation [ancienne appellation], learning disabilit*et
learning difficult® |[ces deux demicres appellations sont utilisées au Royaume-Uni]) ont été croisés
avec des notions liées a la parentalit¢ (parenthood, parenting, parenting skills, parent child
relationships et child rearing). En outre, la consultation de sites Internet de centres de réadaptation
en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) de la province
de Québec a permis ’acces a des rapports non publi€s (littérature grise) sur I'expérience vécue par

les parents et les intervenants québécois impliqués.

2.3 Résultats de la recension des écrits

Les informations recueillies dans cette recension ont €té ventilées sous quatre thémes, lesquels font
I’objet des différentes sections suivantes : (1) la réalit¢ des enfants qui vivent dans une famille dont
au moins un parent a une DI; (2) les différents facteurs caractérisant la situation de ces parents; (3)
les défis et enjeux de I'intervention ¢ducative et psychosociale; (4) les stratégies visant a mieux
soutenir ces parents. Le rationnel de ce choix se base sur le modele de Feldman (2002) qui s’inspire
de modeles familiaux explicatifs reconnus (€cologique, transactionnel et interactionnel) et d une
recension des écrits portant sur la réalité des parents ayant une DI. Ce mod¢le hypothétique et
interactif illustre I’ensemble des facteurs qui peuvent influer positivement ou négativement le style
parental et, par le fait méme, exercer un effet sur le bien-€tre des enfants. Une version frangaise de

celui-ci se retrouve a I’annexe 10 de cette thése.

2.3.1 Réalité des enfants dont les parents ont une DI

Les études portant sur le développement des enfants qui vivent avec des parents présentant une DI
rapportent des résultats dont les variations sont substantielles, ce qui peut s’expliquer par les limites
méthodologiques qui les caractérisent (Mildon, Matthews, & Gavidia-Payne, 2003). Certaines
indiquent que ces enfants sont davantage a risque d’avoir un retard de développement qui se
manifesterait plus particulieérement sur le plan langagier (Feldman, Case, Towns, & Betel, 1985 Pixa-
Kettner, 1999) et qui aurait tendance a s’accentuer au fil des ans (Whitman & Accardo, 1990). Cette
situation pourrait justifier la plus forte prévalence dun retard intellectuel ou de troubles
d’apprentissage chez ces enfants (Booth & Booth, 1998; Feldman & Walton-Allen, 1997). Or, une
recension des recherches sur le sujet met en lumicre qu’entre 46% et 91% des enfants de tels parents
ont une intelligence moyenne et méme supéricure (Aunos, Goupil, & Feldman, 2003). Lorsque ¢’est
le cas, ces enfants auraient davantage tendance a assumer le role de parent au sein de la famille ou a

se rebeller contre I'autorité parentale (Feldman & Walton-Allen, 1997; O’Neill, 1985, 2011).
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Les probléemes de comportement ou d’adaptation psychosociale seraient également plus présents chez
ces enfants que dans la moyenne de la population (Feldman, 1998; Feldman & Walton-Allen, 1997,
Pixa-Kettner, 1999; Scagull & Scheurer, 1986; Tymchuk & Feldman, 1991). Des recherches
documentent que les problémes de comportement sont plus fréquents lorsque la mére ayant une DI
vit de I'isolement social, lorsqu’elle subit un niveau €levé de stress parental (Aunos, Feldman, &
Goupil, 2008) ou lorsqu’elle présente un trouble de la santé mentale (McGraw, Shaw, & Beckley,
2007). En fait, ces €léments contribueraient a 1’adoption de styles parentaux moins positifs, plus
hostiles et inconsistants/inefficaces, ce qui est associ€ a ["apparition plus fréquente de comportements
problématiques chez I'enfant (Aunos et al., 2008). Une ¢tude québécoise menée aupres de 50 meres
releve que leurs enfants (n=98) n’ont pas de comportements problématiques importants (Aunos,
Goupil, & Feldman, 2004). Par contre, 5% d’entre eux ont regu un diagnostic d hyperactivité et 7%

présentent un retard de développement ou une DI.

La DI du parent est considérée comme un important facteur de risque de négligence. La négligence
manifestée par les méres ayant une DI proviendrait plus souvent « d une ignorance et d une incapacité
a procurer les soins nécessaires, plutét que d’un manque de volonté ou d’intérét envers I’enfant »
(Guay, Ethier, Palacio-Quintin, & Boutet, 1997, p. 4). Selon ces derniers auteurs, la gravité de la
négligence chez ces meres doit tre comprise comme le résultat de plusieurs facteurs (stress,
isolement social, pauvreté) qui, conjugués aux limitations cognitives, ont un effet négatif et cumulatif
sur la compétence parentale. Dans certains pays industrialisés, la proportion de ces enfants dans les
systemes de protection de ’enfance serait 60 fois plus élevée comparativement a ce qui serait attendu
sur la base de leur prévalence au sein de la population générale (Booth & Booth, 2004). En outre, ces
enfants feraient plus souvent 1’objet d’un retrait de leur milieu familial (Booth, Booth, & McConnell,
2005; McConnell, Feldman, Aunos, & Prasad, 2011). Une étude canadienne révele que 10% des
dossiers ouverts annuellement pour une enquéte relative a des mauvais traitements, soit environ
22 000, réferent a des situations d’enfants de parents ayant une DI (McConnell etal., 2011). Lorsqu’ils
font I’objet de mesures de protection, de 40 a 60% de ces enfants sont retirés de leur famille d’origine
(Collings & Llewellyn, 2012; McConnell & Llewellyn, 2002). Or, des auteurs font remarquer que les
résultats des recherches disponibles sont biaisés puisqu’ils concernent, la plupart du temps, des
parents déja identifiés comme potenticllement abusifs ou négligents par les autorités de la protection
de ’enfance (Aunos et al., 2003). Peu d’études portent sur la réalité des parents ou de leurs enfants
qui vivent dans leur communauté d’appartenance et qui ne regoivent pas de services d’établissements

publics (Coppin, 2007; Hewitt, 2007).
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2.3.2 Réalité des parents
Une multitude de facteurs ont une incidence sur les aptitudes parentales des personnes présentant une
DI (Feldman, 2002; Feldman & Aunos, 2011; Llewellyn & McConnell, 2010). Ces facteurs peuvent

étre d”ordre personnel, familial ou environnemental.

2.3.2.1 Facteurs personnels

Plusieurs personnes ayant une DI ont une histoire de vie marquée de stigmatisation, de ruptures de
lien affectif et de mauvais traitements. Dans certains cas, elles n’ont pas pu cotoyer de modeles
parentaux adéquats, soit parce qu’elles ont vécu en centre d’accueil, soit parce que leur vie familiale
¢tait chaotique ou dysfonctionnelle (Coppin, 2007; Feldman, 2002). Les résultats d une étude menée
aupres de 49 parents présentant une DI (30 femmes et 19 hommes) révelent que 79,6% d’entre eux
rapportent avoir fait 1’objet d’abus ou de négligence pendant leur enfance (McGraw, Shaw, &
Beckley, 2007). Ces situations peuvent limiter I’acquisition de connaissances sur les besoins de base
d’un enfant et sur la fagon d’y répondre (Booth & Booth, 1998; Coppin, 2004; Llewellyn &
McConnell, 2010).

Un nombre important d’études s’intéressant a la réalit¢ des personnes ayant une DI ont porté sur la
situation des femmes. Il en ressort que celles-ci ont davantage tendance a se conformer aux volontés
des autres, ce qui les rend plus sujettes a 1’exploitation (Tharinger, Horton, & Millea, 1990), et ce,
plus particuliérement sur les plans financier et sexuel (Feldman, 2002). Selon Sobsey (2000), ces
femmes sont de 4 a 10 fois plus a risque d’étre victimes de violence sexuelle, d’abus physique ou
d’homicide par leur époux, leur conjoint ou leurs partenaires sexuels que toute autre femme présentant
des incapacités. Des chercheurs constatent que les meres ayant une DI ont plus de difficulté a quitter
un conjoint abusif en raison de ressources de soutien restreintes (Aunos & Feldman, 2008; McGraw,
Scully, & Pritchard, 2010). Selon Booth et Booth (2000), I'incapacité de ces méres a se protéger elles-
mémes et a protéger leurs enfants contre les abus sexuels ou physiques commis par des conjoints
abusifs est bien connue des systemes de protection de 'enfance. Ce risque serait plus €levé lorsque
la mére a elle-méme été victime de sévices dans son histoire de vie (Khemka & Hickson, 2000;

McGraw et al., 2007).

Comme les personnes ayant une DI ont un fonctionnement intellectuel et adaptatif limité, elles
¢prouvent des difficultés dans la réalisation des activités de la vie quotidienne (Juhel, 2000). Elles
arrivent difficilement a bien évaluer les conséquences de leurs actions, a anticiper les événements et
a décoder les régles sociales (Ethier, Biron, Boutet, & Rivest, 1999). Feldman (1998) remarque que

plusieurs meres ayant une DI manquent de connaissances quant aux soins de base a donner a un
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nourrisson et quant aux besoins de I’enfant tout au long de son développement. Certaines d’entre elles
¢prouvent de la difficulté a interpréter les signaux €mis par leur jeune enfant (Lynch & Bakley, 1989)
ou a reconnaitre les indices de maladie (Tymchuk, Hamada, Andron, & Anderson, 1990). Elles ont
¢galement plus de difficulté a prendre des décisions et a envisager des alternatives en situation de
danger (Tymchuk, Yokota, & Rahbar, 1990). Les parents ayant une DI auraient tendance a prendre
au pied de la lettre les suggestions qu’ils regoivent et a les appliquer de maniére automatique
(Whitman & Accardo, 1990). Par manque de connaissances et de jugement, ils ont plus de difficulté
a assurer un environnement sécuritaire et stimulant a leur enfant (Feldman, 1994). Selon Feldman
(1998), cette situation fait augmenter le niveau de risque d’abus et de négligence envers ’enfant et

de difficultés d’adaptation ultérieures sur les plans comportemental, affectif et social.

Les méres présentant une DI se pergoivent généralement de fagon négative. Elles ont souvent une
faible estime d’elles-mémes et se considerent souvent moins compétentes que les autres meres (Espe-
Sherwindt & Crable, 1993; Keltner, 1992). Bien que ce résultat ne soit pas concordant avec 1’étude
de Guay et collaborateurs (1997) sur 10 meres présentant une DI, certaines recherches mettent en
lumiére un niveau de stress parental plus €levé chez les meéres présentant cette condition (Booth &
Booth, 1993; Feldman, Varghese, Ramsay, & Rajska, 2002; Feldman & Walton-Allen, 1997; Rao,
2013), lequel tend a augmenter avec ’age de 1’enfant (Feldman & Walton-Allen, 1997). Ceci peut
s expliquer par ’ampleur croissante des demandes des milieux environnants (p. ex. : garderie, €cole)
et par les difficultés qu’éprouvent ces méres a communiquer avec leurs enfants plus agés (Feldman
& Walton-Allen, 1997). Leur vulnérabilité personnelle jumelée a des facteurs de risque, tels que
I’isolement social, un statut socioéconomique faible, des expériences difficiles pendant I’enfance et
I’absence d’un conjoint soutenant, peut faire monter leur niveau de stress a un seuil critique (Guay et
al., 1997; Lalande, Ethier, Rivest, & Boutet, 2002). Pour Crittenden (2002), les méres qui vivent avec
un haut niveau de stress ont davantage tendance a utiliser des stratégies de retrait, a ignorer leurs
problemes ou a déléguer leur autorité et leurs responsabilités parentales pour se protéger

physiquement et psychologiquement.

Une étude australienne rapporte que les meéres ayant une DI estiment avoir une santé physique et
mentale moins bonne que celle des meres de méme statut socio€conomique (Llewellyn, McConnell,
& Mayes, 2003). Une autre recherche menée aupres de 30 meres ayant une DI indique qu’environ
70% d’entre elles présentent de la dépression ou des troubles de ’anxiété (Feldman, Varghese,
Ramsay, & Rajska, 2002). Plusieurs manifestent une symptomatologie de dépression plus importante
et sévere que les meres sans DI (Tymchuk, 1994), ce qui affecterait leur capacité a vivre leur maternité

de manic¢re positive (Ehlers-Flint, 2002). 1l est reconnu que la présence de troubles émotionnels
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affectant la santé mentale nuit au développement d’aptitudes parentales (Tymchuk, 1994), et que cette
altération est amplifi¢e lorsque ces troubles sont jumelés a des limites cognitives. Par ailleurs, la
dépression maternelle est associée a de multiples problémes chez ’enfant (Beardslee, Versage, &
Gladstone, 1998; Goodman & Tully, 2006). Par exemple, les enfants dont la mére souffre de
dépression sont plus a risque de connaitre des problemes d’adaptation (Beardslee et al., 1998), de
vivre une relation d’attachement insécurisante (Lyons-Ruth, Connell, Grunebaum, & Botein, 1990),
de traverser des épisodes de dépression, de manifester des problemes d’abus de substance et d’avoir
des comportements d’opposition, des troubles de conduites ou des problemes de comportements

(Bernard-Bonnin, 2004; Cummings & Kouros, 2009).

2.3.2.2 Facteurs liés a I’environnement familial

Des ¢tudes indiquent que la majorité des familles dans lesquelles au moins un parent présente une DI
vivent dans des conditions de précarité; elles ont un revenu annuel peu €levé et un statut social faible
(Aunos et al., 2008; Tymchuk, 1992). Plusicurs adultes présentant une DI sont exclus du marché du
travail (Emerson, 2007, Picard, Loyer, & Mercier, 2011). S’ils travaillent, ils occupent des emplois
précaires (Aunos, 2004; Aunos & Feldman, 2010). Les retombées de leur faible revenu sont souvent
aggravees par le fait qu’ils n’ont pas les compétences nécessaires pour faire une gestion serrée du

budget familial (Desmet, 2005; Ray, Rubenstein, & Russo, 1994).

Tel que I'indiquent des auteurs, ce n’est pas la pauvreté en soi qui génére des problemes dans la vie
des personnes présentant une DI, mais bien I’exposition a une diversité de facteurs de risque découlant
de leur faible statut socioéconomique et de 1’exclusion sociale dont elles font 1’objet (Emerson, 2011;
Emerson & Brigham, 2013; Hyppolite, 2012). En effet, les parents présentant une DI n’ont pas
toujours acces aux mémes ressources que les autres parents, telles que des logements adéquats, une
stabilit¢ d’emploi, une bonne santé et des soins et services de qualité (McConnell, 2008). Vroman
(2008) constate qu’un nombre important de parents ayant une DI vivent dans des conditions peu
propices au développement d’un enfant sur les plans du logement, des finances, de 1’hygi¢éne et de

I’alimentation.

Taylor et collaborateurs (2010) relévent une fréquentation scolaire plus courte chez les enfants de
parents ayant une DI. Ils émettent I"hypothése que cette situation serait en partie attribuable au
manque de reconnaissance des avantages de la fréquentation scolaire de ces parents. D autres
recherches soulignent, au contraire, que ces derniers attribuent une grande importance au

cheminement scolaire (Strike & McConnell, 2002). Lorsqu’ils regoivent les mesures adéquates de
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soutien et d’accompagnement, leurs enfants jouissent habituellement d’une meilleure intégration

communautaire et d une fréquentation scolaire plus assidue (Tarleton, Ward, & Howarth, 2006).

2.3.2.3 Facteurs liés a I’environnement social

Les personnes qui présentent une DI ont généralement davantage de difficulté a établir des relations
sociales significatives, plus particulierement, des relations qui rehaussent leur estime de soi ou qui
peuvent étre des sources de soutien (Edgerton, 2001). La plupart des meéres ayant une DI ont un réseau
social restreint, constitué¢ principalement de membres de la famille et d’intervenants (Aunos, 2004;
Llewellyn & McConnell 2002; Llewellyn, McConnell, Cant, & Westbrook, 1999; St-Amand, Aunos,
& Goupil, 2010). Des études québécoises, américaines et australiennes relévent que le quart de ces
meres n’auraient aucun ami, €t que pour les autres, les amis constitueraient de 9% a 21% de leur
réseau social (Aunos et al., 2008; Ehlers-Flint, 2002; Llewellyn et al., 1999; Llewellyn & McConnell,
2002). Elles sont peu nombreuses a participer a des activités dans leur communauté d’appartenance
(Aunos et al., 2004; St-Amand, Goupil, & Aunos, 2010). Néanmoins, plusicurs chercheurs mettent
en lumigre que ce n’est pas tant le nombre de personnes constituant ce réseau de soutien qui importe,
mais bien la qualité du soutien offert (Aunos et al., 2004; Espe-Sherwindt & Crable, 1993; Feldman,
Varghese, Ramsay, & Rajska, 2002).

Des ¢tudes québécoises récentes menées aupres de meres ayant une DI qui regoivent des services
spécialisés mettent en lumi¢re un taux de satisfaction généralement ¢élevé a ’égard de "aide regue
(Aunos et al ., 2004; St-Amand, Aunos, & Goupil, 2010). Toutefois, certaines meres n”apprécient pas
que des membres de leur réseau remettent en question leur aptitude a €lever leur enfant, critiquent
leurs habiletés parentales et tentent de prendre le contréle de leur vie (Booth & Booth, 1995; Ehlers-
Flint, 2002; Llewellyn, 1995; Mayes, Llewellyn, & McConnell, 2006; St-Amand, Aunos, & Goupil,
2010). Ces attitudes affectent leur estime de soi et nuisent a la confiance en leurs capacités (Llewellyn,
1995; Llewellyn et al., 1999). Or, une appréciation positive du soutien offert est associée a un niveau
de bien-tre psychologique plus élevé et a de meilleures habiletés parentales (Aunos et al., 2008;
Llewellyn et al., 1999). Cette appréciation est également liée au bien-étre des enfants par son effet

direct sur les pratiques parentales (Wade, Llewellyn, & Matthews, 2011).

Pour répondre spécifiquement aux besoins du nombre croissant de parents présentant une DI, des
services ont ¢t¢ développés au Québec et ailleurs. Par contre, leur mise en place comporte des défis

importants qui sont abordés a la section suivante.
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2.3.3 Défis et enjeux dans P’offre de services psychosociaux

Plusieurs parents ayant une DI ont des besoins personnels, affectifs et sociaux auxquels il faut
apporter une réponse avant d’envisager des actions pour développer leurs compétences parentales.
En fait, ces besoins ne sont pas toujours considérés dans I’offre de services (Aunos, Goupil, & St-
Amand, 2010); les mesures de soutien et d’éducation demeurent insuffisantes (St-Amand, Aunos, &

Goupil, 2010; Llewellyn & Bridgen, 1995; McBrien & Power, 2002).

Tarleton et Ward (2007) constatent que des services généraux, comme les cours prénataux, ne sont
pas facilement accessibles pour les parents ayant une DI; ils s’y sentent mis a I’écart. En 1985, Gilhool
et Gran identifiaient trois facteurs pouvant justifier le manque de services destinés spécifiquement a
ces parents, soit : I’absence de ressources, la présomption que les personnes ayant une DI ne peuvent
pas apprendre et la croyance qu’il est préférable de placer 1’enfant plutot que d’offrir du soutien
¢ducatif a ces parents. Ces aspects sont toujours bien présents, ce que confirment des écrits plus

récents (Llewellyn et al, 2010 ; McConnell, 2008).

Lorsque les services existent, les moyens utilisés ne tiennent pas toujours compte des difficultés des
parents et ne sont pas adaptés a leur réalité (Aunos & Feldman, 2007). Deux ¢tudes connues évaluent
le taux de décrochage des services destinés aux familles, ot au moins un parent présente une DI, a
environ 40% par année (Ray et al., 1994, Wade, Mildon, & Matthews, 2007). Parmi les facteurs
explicatifs du faible pouvoir attractif de ces services, 1’attitude des intervenants serait en cause. Selon
Marx (2008), leurs inquiétudes a I’égard de la sécurité ou du bien-€tre des enfants contribuent a mettre
de la pression sur les épaules des parents. Conséquemment, certaines familles sont habitées par un
fort sentiment d impuissance, un manque de confiance en leurs ressources personnelles et une perte
d’espoir d’arriver un jour a s occuper adéquatement de leurs enfants. Parfois, celles-ci vont méme
Jusqu’a « I’abandon de ces enfants “phagocytés” par les professionnels et fondent le projet de faire un
autre enfant qui échapperait, celui-la, aux services sociaux » (Marx, 2008, p. 49). D’ autres parents
déplorent I'intransigeance et le manque de confiance des intervenants. Selon Starke (2010), de
nombreux parents ayant une DI ne se sentent pas a ’aise dans leurs interactions avec ceux-ci. lls
pergoivent leurs visites comme intrusives et servant a les juger plutét qu’a les soutenir. Leurs
difficultés a occuper adéquatement leur role parental s’en trouvent alors aggravées par leur sentiment
d’étre toujours surveillés par les professionnels et parfois par des membres de leur famille. Cette
situation contribue a amplifier leur sentiment de ne pas €tre a la hauteur (Desmet, 2005; Leroux &
Scelles, 2007). Cette réalit¢ est susceptible d’engendrer un cercle vicieux dans lequel, d’une part, les
parents ne font aucune demande d’aide ou rejettent les services proposés afin de démontrer qu’ils

sont capables d’¢élever leur enfant seuls. D’autre part, ils sont accusés de ne pas comprendre la
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complexité de I’éducation d’un enfant parce qu’ils déclinent les services offerts (Aunos & Feldman,
2008; McConnell & Llewellyn, 2000). Cette appréhension serait encore plus marquée lorsqu’il s”agit
d’intervenants dont le mandat est d’assurer la protection des enfants (Tarleton et al., 2006). Desmet
(2005, p. 12) vajusqu’a dire que les parents vivant avec une DI sont « constamment placé(s) sous le
regard des autres, parents, intervenants et membres de la société, qui évaluent, scrutent, mesurent
(leurs) compétences » de parents et « qui risquent, a la moindre défaillance, de (les) déclarer inaptes

a ¢lever (leurs) enfants ».

Plusieurs chercheurs ont analysé les rapports d’évaluation psychosociale ayant mené au retrait de
I’enfant de son milieu familial dans différents pays industrialisés (Booth et al., 2005; Glaun & Brown,
1999; Hayman, 1990; Hertz, 1979; Levesque, 1996; Lightfoot, Hill, & LaLiberte, 2010; Llewellyn
McConnell, & Ferronato, 2003; Mayes & Llewellyn, 2009; McConnell & Llewellyn, 2000). Ils
concluent que les décisions rendues sont davantage conditionnées par les préjugés négatifs a I’endroit
de parents que par une ¢évidence réelle de maltraitance, puisque les allégations sur le manque de
compétence de ces parents ont souvent €t¢ reconnues non fondées. Selon Levesque (1996), lorsqu’un
ou les deux parents présentent une DI, il semble y avoir perte de la garde de ’enfant sur la base de
motifs qui, pour d’autres parents, ne seraient pas suffisants pour conduire au placement. Les
jugements a I’endroit de ces parents seraient plus séveres qu’a ’endroit de ceux qui vivent des
problemes de santé mentale ou de toxicomanie (Booth et al., 2005; Cleaver & Nicholson, 2007;
Mayes & Llewellyn, 2009). Les parents ayant une DI seraient souvent pergus comme des « enfants »
cux-mémes; ils ne pourraient donc pas assumer la responsabilit€¢ d un étre vulnérable (Hayman, 1990;
Llewellyn & McConnell, 2010). Certains intervenants estiment que leurs difficultés sont
insurmontables et permanentes (Booth & Booth, 2004; Swain & Cameron, 2003). D autres les croient
incapables d’acquérir les compétences nécessaires pour répondre aux besoins évolutifs de leur enfant

(McConnell & Sigurjonsdéttir, 2010).

Devant cette situation, les intervenants sociaux se sentent généralement démunis, invoquant plusieurs
facteurs de stress propres a leurs conditions de travail, tels que des connaissances et une expertise
limitées, une importante charge de travail, 'ampleur des difficultés des clients et les défis liés a la
collaboration avec les partenaires (Clayton, Chester, Mildon, & Matthews, 2008). Egalement, la
coopération entre les parents et les professionnels se heurte souvent a des préjugés, parfois a un
manque de compréhension et d ouverture a la réalité¢ de "autre (McConnell, 2008). Ces ¢léments

nuisent a I’acceptation des services par les parents eux-mémes (Aunos, Goupil, & St-Amand, 2010).
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Plusieurs professionnels en protection de I’enfance ne possedent pas 1 expertise pour intervenir aupres
des parents ayant une DI (Aunos & Feldman, 2007; McConnell et al., 2011). Ils soutiennent se sentir
trés mal outillés pour évaluer le niveau de risque au sein de ces familles. Ils ont tendance a diriger ces
parents vers des organismes communautaires (OC) pour la famille, méme s’ils savent que leurs
services peuvent étre mal adaptés a leurs besoins particuliers (McConnell, Llewellyn, & Ferronato,
2006). Des recherches nord-américaines indiquent que les parents ayant une DI, dont ['enfant fait
I’objet d’un signalement pour soupgons d’abus ou de négligence, bénéficient de peu de ressources
visant a leur permettre d”appliquer les mesures exigées a la cour pour conserver la garde de 1’enfant

(Hertz, 1979; McConnell & Sigurjonsdottir, 2010).

Dans le cadre d’une étude européenne, des parents ayant une DI indiquent se sentir seuls ¢t laissés
pour compte lorsque la garde de leur enfant est abordée en cour, un licu qui leur semble impersonnel,
injuste et démoralisant (Hunt, Macleod, & Thomas, 1999). D’autres ne se sentent ni soutenus ni
entendus, méme par 1’avocat qui les représente (McConnell & Sigurjonsdottir, 2010). Ils ont
I"impression d’occuper un role de spectateur impuissant dans une démarche complexe et intimidante .
Selon eux, ce sont des experts qui décident de leur sort et du futur de leur enfant. Certains ont
I"impression que les travailleurs sociaux interviennent dans leur dos et qu’ils gardent secrétes des
informations qu’ils estiment avoir le droit d’obtenir (McConnell & Sigurjonsdottir, 2010; Wade et
al., 2007). Quand la question de la garde est discutée, certains parents ressentent de la colére et de
I’indignation lorsqu’ils constatent que leurs erreurs, qu’ils considerent bien minimes, sont évoquées
pour justifier leur présumée incompétence (Booth & Booth, 2005). D autres ressentent un profond
sentiment de désespoir et de défaite, estimant que les jugements des autorités dépeignent leur réalité
de maniére distordue, en plus de ne pas donner de crédit a leurs forces et a leurs progres (McConnell
& Sigurjonsdottir, 2010). Booth, McConnell et Booth (2006) soulignent que des intervenants en
protection de I’enfance percoivent chez ces parents un manque de coopération ¢t de volonté a
conserver la garde de leur enfant. Selon ces auteurs, il s’agit d’une représentation souvent erronée,
attribuable aux limitations intellectuclles des parents et a leur faible estime de soi. En effet, certains
sont jugés peu fiables puisqu’ils ne respectent pas leurs engagements et leurs rendez-vous (Booth et
al., 2006). Pourtant, cette situation peut s expliquer par le fait qu’ils ont de difficulté a comprendre
des concepts abstraits, tels que [’heure ou I’horaire du transport en commun (Aunos & Feldman, 2010;
McConnell et al., 2011). Des parents ont développé une anxicté paralysante et généralisée a I’endroit
de tout professionnel des services de protection de I'enfance (McConnell & Llewellyn, 2000). Dans
cette situation, lorsqu’ils sont questionnés a la cour, certains acquiescent a ce qui leur est dit, sans

nécessairement en comprendre la signification (Booth et al., 2006). Il s’agit aussi d’une réaction
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observée chez un grand nombre de personnes ayant une DI lorsqu’elles sont interrogées (Guillemette

& Boisvert, 2003; Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, & Héroux, 2009).

Somme toute, il ressort que plusieurs parents présentant une DI font face a des préjugés ou
n’obtiennent pas le soutien adéquat, ce qui nuit au respect de leurs droits fondamentaux (Booth &
Booth, 1993; Feldman, 2002) et au droit de I’enfant de vivre dans un milieu stable, sécuritaire et

stimulant (Ministere de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2007).

2.3.4 Recommandations a I’égard de I’intervention et des services

Plusieurs parents ayant une DI peuvent développer de meilleures habiletés parentales lorsqu’ils
regoivent les services et le soutien appropriés (Aunos, 2000; Aunos etal., 2003; Feldman, 1994; 2010;
Wade et al., 2007). En effet, ils peuvent apprendre a développer des interactions positives avec leur
enfant, a améliorer leurs habiletés de résolution de problémes, a développer des savoir-faire utiles a
la réalisation des activités de leur vie quotidienne, a assurer la sécurité de leur enfant et a identifier
les approches appropriées a une meilleure gestion des comportements (Wade, Llewellyn, &
Matthews, 2008). Généralement, ces objectifs peuvent tre atteints lorsqu’ils regoivent du soutien et

bénéficient d’interventions ¢ducatives et psychosociales adaptées a leur situation.

2.3.4.1 Nature des actions

Aunos (2006) recommande que tout parent (actuel ou futur) ayant une DI soit identifi¢ le plus tot
possible et que sa situation familiale fasse 1"objet d une évaluation exhaustive visant a bien cerner ses
forces et ses besoins. Celle-ci doit tenir compte de ses habiletés parentales et de ses compétences
connexes (habiletés sociales, aptitude a résoudre des problemes, etc.). Elle doit aussi couvrir les
facteurs personnels, familiaux ¢t environnementaux pouvant influencer positivement ou
négativement les compétences parentales et le développement de ['enfant (Aunos & Feldman, 2007,
2010). L ¢évaluation doit s appuyer sur des observations directes et in sifu. Pour mener a bien cette
action, I’évaluateur doit détenir une expertise qui lui permet de conduire une démarche objective,
exempte de biais et inspirée par les plus récentes connaissances en maticre de stratégies

d’interventions éducatives et psychosociales efficaces (Feldman, 1994; Feldman & Aunos, 2011).

Lorsque I’évaluation est complétée, des objectifs doivent étre détermingés avec les parents et une offre
de services impliquant différents intervenants doit étre proposée. A ce sujet, les interventions réalisées
dans un esprit d’empowerment de la famille sont généralement plus efficaces et mieux regues par les
parents (Aunos, 2004; Wade et al., 2007; Webster-Stratton, 1997; 1998). Une telle approche suppose

que 'intervenant témoigne aux parents de sa reconnaissance en leurs capacités et de son ouverture a
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I’égard des solutions qu’ils mettent de I’avant. Lorsque les interventions sont flexibles, modulées
selon les besoins évolutifs des familles et offertes a long terme, elles sont plus susceptibles d’atteindre
leurs objectifs (Llewellyn, 1995; Llewellyn & McConnell 2002; Wade et al., 2007). Ces interventions
doivent étre adaptées au style d apprentissage des parents et se réaliser dans un environnement
familier, de fagon a favoriser le transfert des nouveaux acquis (Collings & Llewellyn, 2012; Feldman,
1998; 2010). Elles doivent €galement miser sur des techniques d’intervention favorisant le transfert
et la généralisation (Llewellyn, McConnell, Russo, Mayes, & Honey, 2002; Tymchuk, 1999). 1l
importe ¢galement que les stéréotypes et les préjugés des intervenants impliqués soient mis a jour
(Joreskog & Starke, 2013). Ceci confirme I'importance qu’ils soient accompagnés dans leur pratique
et outillés en termes d’information et de formation. Toutes ces recommandations ont ¢€té prises en
compte dans le développement d’un projet pilote développé dans un CRDITED de la région de
Montréal, Québec. Les caractéristiques de ce programme et les retombées de son implantation

peuvent Etre appréciées dans 1’article de MacLean et Aunos (2010).

2.3.4.2 Préparation des intervenants

Considérant les défis de I'intervention aupres de ces parents, Desmet (2005) insiste sur I’importance
de mettre en place des mesures de soutien et d’encadrement pour les cliniciens. Les « comités
parentalité¢ » développés dans différents CRDITED du Québec sont un exemple de telles mesures.
Ces comités, constitués de conseillers a Dintervention, d’intervenants expérimentés et de
professionnels spécialisés en parentalité et DI, en développement de I’enfant et en prévention de la
négligence, visent a créer un lieu d’échange et de partage. Ils offrent aussi de la formation a travers
des lectures et des conférences. Dans I’étude de Desmet (2005), un intervenant mentionne que sa
participation a un tel comité lui a permis de mieux connaitre les ressources existantes sur le territoire.
Un second rapporte que d’y étre impliqué « 1’a amené a modifier sa perception » de la parentalité des
personnes présentant une DI « et lui a offert des arguments pour répondre aux intervenants qui

s opposent a celle-ci » (p. 53).

Les intervenants doivent également connaitre les bases de 1'intervention éducative et psychosociale
en DI (Aunos & Feldman, 2007; 2010). Pour favoriser pleinement les apprentissages des parents, les
interventions doivent porter non seulement sur les connaissances, mais aussi sur des habiletés
concretes. Dans ce but, les intervenants doivent maitriser différentes techniques comportementales
pour favoriser I’apprentissage de nouvelles habiletés, telles que le modelage, les instructions verbales
simplifiées, la rétroaction et le renforcement positif des comportements ciblés (Aunos, 2000;
Feldman, 2004; 2010; Hur, 1997). Ils doivent aussi savoir adapter ou créer du matériel visuel

pédagogique pour pallier les difficultés de compréhension et de lecture de certains parents.

42



Plusieurs parents ayant une DI reconnaissent leur besoin de soutien et sont ouverts a 1’idée de
collaborer avec les professionnels, a condition d’étre considérés comme des adultes (Booth & Booth,
2004; Leroux & Scelles, 2007, Starke, 2010). Selon Ray et collaborateurs (1994), les intervenants qui
¢tablissent les contacts plus positifs avec les parents ayant une DI sont ceux qui respectent leur
rythme, qui ne les jugent pas, qui sont flexibles et qui font preuve de compassion. Ces intervenants
doivent adopter une attitude positive et respectucuse et exprimer leur foi en leur capacité a étre ou a
devenir de bons parents (Tarleton & Ward, 2007). Il s’agit aussi de respecter leurs demandes, leurs
croyances ¢t leurs valeurs : un aspect essentiel dans la création d’une relation de confiance. Celle-ci
est incontournable pour assurer I’ouverture du parent vis-a-vis des apprentissages liés a ’exercice de
son role parental (Espe-Sherwindt & Crable, 1993; Guinea, 2001). De telles fagons de faire
améneraient les parents a développer une perception plus positive de 1’intervention (Aunos et al.,
2004) et a amorcer une dynamique de « prophéties autoréalisatrices » (Coppin, 2001). Ce phénomene
soutient que toute croyance, méme fausse au départ, peut contribuer a forger la réalité¢. Ce qui définit
cette croyance, ce n’est pas son exactitude, mais bien le fait que son énoncé modifie les attitudes et
les comportements de fagon a ce que la prophétie se vérifie. Ainsi, les croyances des intervenants, qui
s’illustrent a travers leurs actions, jouent un role important dans le développement des représentations

que ceux-ci entretiennent a 1’égard de leurs aptitudes personnelles et leurs compétences parentales.

Id¢alement, chaque parent présentant une DI devrait s’engager dans ’apprentissage des habiletés
nécessaires au développement de son enfant. Aunos (2006) suggere de mettre en place également des
services résidentiels pour les familles ayant besoin d’interventions individualisées plus intensives et
de prévoir des ententes de collaboration entre les différents établissements offrant des services a tous
les membres de ces familles (CSSS, centres jeunesse, centres de la petite enfance, écoles, OC, etc.).
Un tel partenariat pourrait étre facilité par I’ adoption d une politique de complémentarité des services.
Selon Desmet (2005), le partenariat entre les établissements impliqués fait bien souvent une
différence dans le bien-tre des familles de parents ayant une DI. 1l s”agit d”établir des balises pour
I’intervention de chacun et de se doter d’une offre plus cohérente de services. Il est aussi recommandé
de miser sur la création d’un mode¢le de parentalité flexible et adapté dans lequel le parent occupe un
role valorisant et a la hauteur de ses aspirations. L enfant, quel que soit son age, trouve une place au
sein de sa famille ou il se sent entendu, compris et aimé (Gauthy, 2008). Selon Aunos (2006), il s agit

de réfléchir a une orientation de services qui réponde a un besoin psychosocial et humain.

2.4 Discussion

Méme si la recherche évolue rapidement, les connaissances sur la parentalité des personnes ayant une

DI comportent toujours certaines limites. D abord les études portant sur la réalité de celles-ci
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présentent plusieurs lacunes méthodologiques dont les principales relevent de la taille des
¢chantillons, souvent restreints et non représentatifs, et de "absence ou de I'inadéquation d un groupe
contréle (Emerson & Brigham, 2014). D’ailleurs, ces échantillons sont souvent constitu¢s de parents
ayant demand¢ ou obtenu de 1’aide des services sociaux ou de la protection de I’enfance (Booth &
Booth, 1993; McConnell et al., 2011). Aussi, I'information disponible provient presque uniquement
des meres (Aunos, 2004; Mayes & Sigurjonsdottir, 2010). Or, un pere est présent dans environ 60%
des familles ou au moins un parent a une DI (Feldman & Walton-Allen, 1997; Guay et al., 1997).

Finalement, peu d’¢tudes visent le contexte québécois (Aunos, 2004; Desmet, 2012).

2.5 Conclusion

Dans 1’¢état actuel des connaissances, il s’avere ardu de dresser un portrait exhaustif de la parentalité
des personnes présentant une DI au Québec et ailleurs. Selon Coppin (2007) et Chatroussat (2011),
les limites a la fiabilité et a I’ampleur des connaissances actuelles contribuent a faire perdurer certains
préjugés a I’égard des parents ayant une DI. Pourtant, micux connaitre leurs besoins et y répondre

adéquatement est fondamental pour une société qui prone la justice sociale et 1’équité pour tous.

Beaucoup d’efforts doivent €tre investis pour mieux outiller les professionnels qui cStoient des
parents ayant une DI. Une réflexion s’impose quant a leur préparation a intervenir aupres des
, .. 1 . N . . . .
personnes présentant cette condition. A titre d’exemple, la formation de premier cycle en travail social
offerte dans plusicurs universités québécoises ne contient aucun cours spécifique a ’intervention en
DI Or, les futurs travailleurs sociaux auront certainement a cétoyer des parents ayant une DI ou une

lenteur intellectuelle (LI) a travers leur parcours professionnel.

Plusieurs parents vivant avec LI, aux limites du diagnostic, font partie d’une « majorité invisible »,
inconnue du systeme de la santé et des services sociaux. Pour éviter que leurs enfants fassent
davantage I'objet de placement (McConnell, Llewellyn, & Ferronato, 2002), il faut s assurer de la
mise en place de mesures de soutien adaptées a leurs différents besoins. 11 serait également pertinent
d’analyser les représentations sociales des intervenants de la protection de la jeunesse du Québec a
I’¢gard de la parentalité de ces adultes, ainsi que ’effet de ces représentations sur leurs pratiques
professionnelles. Une autre étude pourrait aborder la perception de ces parents québécois en ce qui a
trait aux services offerts. La considération de leur perspective parait cruciale dans I’élaboration de
recommandations plus justes destinées aux décideurs des organisations de services. Elle peut
¢galement encourager une réflexion sur le soutien nécessaire a l'exercice effectif de leurs droits
parentaux, tout comme le droit des enfants de vivre dans un milicu sécuritaire, bienveillant et

stimulant.
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3.1 Résumé du chapitre

Ce chapitre porte sur la portion des résultats de 1’é¢tude qui réfere a I’exploration des représentations
sociales (RS) de la parentalité vécue par les personnes ayant une déficience ou une lenteur
intellectuelle (DI/LI) chez les intervenants du domaine social. Vingt-sept professionnels
d’établissements publics et d’organismes communautaires québécois ont participé a des entrevues
individuelles semi-structurées. L analyse de leurs propos indique la présence de RS plut6t favorables.
Or, plusieurs facteurs liés a I’expérience ou au contexte de leur pratique exercent une influence sur
ces représentations. De leur point de vue, ils ne disposent pas des connaissances nécessaires a une
intervention adaptée. L actualisation du travail de collaboration entre les partenaires impliqués est
altérée par le manque de flexibilité des organisations et les difficultés d’arrimage des mandats. Des

recommandations liées aux préoccupations exprimées par les participants sont abordées.

3.2 Introduction

Méme si la parentalité est un droit reconnu a tout citoyen canadien, son exercice souleve différents
enjeux lorsqu’il s’agit des personnes ayant une DI/LI Plusieurs d’entre elles peuvent étre de bons
parents lorsqu’elles regoivent les services et le soutien appropriés (Feldman, 2002, 2010; Wade,
Mildon, & Matthews, 2007). En effet, elles peuvent apprendre a développer des interactions positives
avec leur enfant, a améliorer leurs habiletés de résolution de problemes, a acquérir des savoir-faire
utiles a la réalisation de leurs activités quotidiennes, a assurer la sécurité de leur enfant et a identifier
les approches nécessaires a une meilleure gestion des comportements (Wade, Llewellyn, & Matthews,
2008). Une pleine reconnaissance du droit a la parentalité¢ des personnes ayant une DI/LI exige bien
souvent la mise en place de services adaptés a leur situation, offerts dans un climat de coopération
entre les parents et les professionnels impliqués (Cleaver & Nicholson, 2007; Ehlers-Flint, 2002;
Llewellyn & Bridgen, 1995). Or, cette collaboration peut étre influencée par les RS que les
intervenants entretiennent a 1’égard de la parentalité des personnes ayant une DI/LI (Coppin, 2001).
Ce chapitre s’intéresse al’exploration de ces représentations. 1l se divise en quatre sections qui portent
respectivement sur: (1) la problématique et les objectifs de recherche; (2) la méthodologie; (3) les

résultats; (4) la discussion et les recommandations.

3.3 Problématique

Différents obstacles a la création d’un lien de confiance entre les parents ayant une DI/LI et les
professionnels émergent des écrits (Jones, 2013; McConnell, Llewellyn, & Bye, 1997; Starke, 2010;
Tarleton & Ward, 2007). Parmi ceux-ci se¢ retrouvent les attitudes négatives, les préjugés et les

stéréotypes; des ¢léments qui correspondent aux fondements de leurs RS. Selon Abric (2009, p. 206),
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le concept de représentation sociale référe a « un ensemble organisé¢ d opinions, d’attitudes, de
croyances et d’informations » se rapportant a un objet ou a une situation qui est « déterming a la fois
par le sujet lui-méme (son histoire, son vécu), par le systeme social et idéologique dans lequel il est
inséré et par la nature des liens que le sujet entretient avec ce systeme social. » Cette interprétation
de la réalité¢ permet de donner un sens a ses conduites. En d’autres termes, elle fournit des critéres
d’évaluation qui viennent justifier ou légitimer certaines actions ou pratiques sociales (Moliner,
Rateau, & Cohen-Scali, 2002). Plusicurs facteurs modulent la mani¢re dont une personne se
représente un objet, notamment ses expériences, son histoire de vie, sa formation ou ses contacts
antérieurs avec 1’objet en question (Leclerc, 1999). Les écrits portant sur la parentalité des personnes
ayant une DI/LI (objet social) mettent en lumicre différents ¢léments qui peuvent influencer les RS
des professionnels. Ceux-ci sont liés, d’une part, aux rapports qu’ils ont avec ces personnes et, d autre

part, a leurs conditions de pratique.

3.3.1 Facteurs relatifs aux interactions parents-intervenants

Chaque intervenant a sa propre représentation de la parentalité et de 1’exercice des roles parentaux.
Cette représentation influence sa fagon d’assumer son role professionnel (Skov & Henningsen, 2001)
et d’entrer en contact avec les parents. Plusieurs d’entre eux doutent de la capacité¢ des personnes
ayant une DI/LI a acquérir les compétences parentales nécessaires pour répondre aux besoins d’un
enfant (McConkey, Morris, & Purcell, 1999; McConnell, 2008). Cette croyance, qui peut s’expliquer
par le manque de connaissances ¢t de compréhension a 1’égard de la DI et de ses conséquences sur la
vie d’une personne (Booth, McConnell, & Booth, 2006; Cleaver & Nicholson, 2007; McBrien &
Power, 2002), peut se traduire par des présomptions erronées, des attentes inadaptées et des attitudes
négatives a 1’égard des parents ayant une DI/LI (McConnell et al., 1997). Ces aspects ont des
retombées négatives sur I'efficacité de la relation d’aide et sur le succes du projet parental (Aunos &

Feldman, 2002).

Outre ces croyances, d’autres ¢léments constituent des obstacles a une intervention professionnelle
adéquate avec ces personnes. La perception d’un manque de volonté a coopérer est 1'un d’entre eux
(Starke, 2011). Diverses raisons peuvent expliquer cette « apparence » de manque de volonté.
D’abord, certaines de ces personnes ont longtemps bénéfici€ de services sociaux, ce qui peut avoir
favorisé des comportements de dépendance, de passivité et d impuissance face aux services (Skov &
Henningsen, 2001). Ces comportements peuvent aussi donner I’impression qu’elles se désinvestissent
de leur role parental et se fient trop fortement aux intervenants. De plus, de nombreux parents ayant
une DI/LI ont fait I’objet d’abus ou de négligence pendant leur enfance (McGraw, Shaw, & Beckley,

2007), affectant ainsi leur capacité a construire des relations interpersonnelles positives (Feldman,
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2002). En outre, plusieurs n’ont pu bénéficier de modeles parentaux adéquats, soit parce qu’ils
vivaient en centre d’accueil, soit parce que leur vie familiale était chaotique et dysfonctionnelle.
Pourtant, il est reconnu que les parents ayant une DI/LI, qui ont grandi au sein d’une famille aimante
et bienveillante, indépendamment du statut socioéconomique, ont tendance a micux assumer leurs

responsabilités parentales (Feldman, 2002; Llewellyn & McConnell, 2010).

D’autres facteurs expliquent la méfiance de certains parents ayant une DI/LI a I’égard des
professionnels. Certains ne sont pas en accord avec les conseils proposés par les intervenants
lorsqu’ils vont a I’encontre de leurs propres valeurs (Traustadottir & Sigurjonsdéttir, 2008, 2010). De
plus, lorsque plusieurs professionnels sont impliqués, leurs recommandations peuvent Etre
différentes, voire méme contradictoires. Elles peuvent s’avérer difficiles a comprendre, ce qui peut
générer confusion, anxiété et frustration chez les personnes génées de demander des clarifications
(Gray, 2011; Tarleton, 2010). Quelques-unes prétendront comprendre et accepteront de se conformer
afin de dissimuler leurs difficultés; une stratégie fréquemment utilisée pour créer une « illusion de
compétence » (Booth, 2000). Toutefois, d’autres préféreront éviter toute demande d’aide ou encore
refuseront tout soutien si elles pergoivent un manque de croyance en leurs aptitudes parentales dans
le regard de professionnels (Traustadottir & Sigurjonsdoéttir, 2010). Ces réactions adverses sont
¢videmment contreproductives, puisqu’elles contribuent au développement ou au maintien de

croyances erronées a leur endroit.

Bien que la recherche ait permis d’identifier certaines mesures favorisant le développement des
habiletés parentales chez les parents ayant une DI/LL il demeure difficile de traduire ces savoirs en
interventions efficaces (Starke, Wade, Feldman, & Mildon, 2013; Wade et al., 2008). Encore faut-il
que les intervenants bénéficient de conditions de travail qui facilitent la mise en ceuvre de ces savoirs.
Plusieurs d'entre eux rapportent se sentir démunis devant I’ampleur des besoins personnels, affectifs
et sociaux de ces parents (Gray, 2011). Ils ne se pergoivent pas suffisamment préparés pour assumer
leur réle professionnel (Aunos, Pacheco, & Moxness, 2010; Culley & Genders, 1999). Selon Starke
(2011), cette situation pourrait s’expliquer, entre autres, par le haut niveau de stress ressenti par les
intervenants impliqués auprés de familles de parents présentant une DI/LI. D’ailleurs, Clayton,
Chester, Mildon et Matthews (2008) ont démontré qu’ils ressentent davantage de stress
comparativement a ceux qui travaillent auprés d’autres familles. Les principaux facteurs de stress ne
sont pas uniquement liés aux caractéristiques de ces personnes; ils sont aussi reliés aux conditions de

pratique.

59



3.3.2 Facteurs relatifs aux conditions de pratique

II est reconnu que le partenariat constitue une voie incontournable pour dépasser le sentiment
d’impuissance ressenti par certains professionnels et pour améliorer 1"efficacité des interventions;
lorsque les processus de collaboration interprofessionnelle sont efficients, ['intervention aupres des
parents ayant une DI/LI entraine des retombées plus positives (Gray, 2011; McConnell et al., 1997).
Néanmoins, le partenariat se heurte a plusieurs obstacles organisationnels. Un des plus importants
concerne le désaccord quant au choix de I’é¢tablissement le mieux préparé pour soutenir ces familles,
en termes d’expertise et de connaissances (Gray, 2011). Les besoins des parents ayant une DI/LI se
situent a I'intersection des mandats des établissements offrant des services généraux aux familles et
de ceux détenant une expertise en DI. Or, ces deux catégories d établissements n’effectuent pas la
méme lecture des besoins de ces parents. Booth (2000) remarque que si le personnel des services
spécialisés en DI se fait reprocher de banaliser les aspects pouvant nuire au développement de
I’enfant, celui des services généraux aux familles, ou services de premicre ligne, se fait accuser de
dramatiser la situation des parents. Ces analyses différentes de la situation peuvent se traduire par un
manque de concertation ¢t de coordination qui méne a une offre de services fragmentée, a des
difficultés a appliquer les criteres d’¢ligibilité aux services, a un partage défaillant de 1"information
¢t a une incapacité a adopter une vision holistique des besoins de la famille (Booth, 2000). Toutefois,
ces analyses, tout comme les attitudes des professionnels auxquelles elles conduisent, ne sont pas
Strangeres aux représentations que les intervenants entretiennent a I’égard de cette parentalité

singulicre; ¢’est la prémisse sur laquelle s’ appuie cette recherche.

3.4 Objectifs de recherche

Cette partie de la présente ¢tude porte sur I’exploration des RS de la parentalité des personnes ayant
une DI/LI chez des intervenants sociaux qui travaillent dans un établissement public ou un organisme
communautaire québécois. Les trois objectifs sont : (1) dégager les composantes cognitives
(informations) et sociocognitives (opinions, attitudes, croyances) des RS ; (2) explorer les
divergences et les convergences intragroupe (selon les différents milieux de pratique) ; (3) identifier

les facteurs personnels et contextuels liés a leurs RS.

3.5 Méthodologie

Cette section porte sur la méthode de recherche. Elle se subdivise en trois parties, soit : (1) la
constitution de 1’échantillon de participants-intervenants; (2) la collecte de données; (3) la méthode

d’analyse.
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3.5.1 Constitution de I’échantillon

L’ étape de la constitution de I’échantillon est abordée selon le sens que lui donne Pires (1997, p. 115),
a savoir : « le résultat de n'importe quelle opération visant & constituer le corpus empirique d'une
recherche. » Dans la présente étude, cette opération a consisté a rejoindre des intervenants engages
aupres de personnes ayant une DI/LI et ceuvrant dans des organismes communautaires (OC) ou dans
différents établissements du Québec, soit : les Centres de services sociaux et de santé (CSSS), les
Centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED) et les Centres jeunesse (CJ). Pour les recruter, une lettre d’invitation a d’abord ¢té
envoyée aux chefs de services sélectionnés par les représentants du comité de la convenance
institutionnelle du projet rattachés a trois CRDITED, a trois CSSS et a un CJ. Ces demiers étaient
invités a identifier des répondants potentiels sur la base des critéres présentés au tableau 1 du premier
chapitre de la thése. Ils devaient solliciter leur participation et les mettre en contact avec 1’¢tudiante.
Ces critéres de recrutement ont également guidé la sélection d intervenants d”OC qui ont été contactés

directement par celle-ci.

3.5.2 Collecte de données

Les instruments de collecte des données ont €té €élabores dans la visée de dégager le contenu des RS
de la parentalité chez les personnes ayant une DI/LI. L’entretien en face a face a constitué 17 outil
principal utilis€, en raison de son efficacité dans le repérage des contenus des RS (Negura, 2004). En
effet, ceux-ci circulent dans les discours, sont portés par les mots et se révelent lors de la recherche

du sens dans le discours spontané ou provoqué (Jodelet, 2012).

Le guide d’entretien, qui a été utilisé pour la collecte des données, est subdivisé en trois sections.
Celui-ci peut étre consulté a I’annexe 5. Premiérement, les répondants ont été invités a présenter deux
situations rencontrées dans leur pratique, relatives a I'intervention directe aupres des parents ayant
une DI/LI et a la collaboration avec les partenaires. Deuxiémement, ils ont ét€ amenés a répondre a
14 questions ouvertes portant sur sept thémes relevés dans les écrits sur la parentalité chez les
personnes ayant une DI/LI. Ceux-ci sont : (1) le désir de procréation; (2) ’exercice des droits et des
devoirs parentaux; (3) la pratique des taches et des responsabilités parentales; (4) I’expérience de
parentalité¢ (vécu subjectif, sentiments); (5) les conditions de vie favorables a I’exercice du role
parental; (6) les représentations de leurs roles; (7) leur appréciation de leurs conditions de pratique.
Troisiémement, ils ont ¢t¢ sollicités a exprimer librement leur position a I’égard de deux enjeux : la
surreprésentation des enfants des parents ayant une DI/LI dans les systémes de protection de 1’enfance
et I'acces aux services de soutien nécessaires a 1'exercice de leurs droits parentaux. Le guide

d’entretien a fait ’objet d’un prétest auprés de deux travailleuses sociales. Des ajustements ont &té
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faits, grace a des suggestions de modifications ou d’ajouts liées a la réalité de la pratique et en
cohérence avec les objectifs de I’étude. Les entretiens semi-dirigés d’environ 45 minutes ont ¢té
réalisés avec chacun des participants a I’endroit et au moment de son choix, entre janvier et mai 2013,

IIs ont été enregistrés par magnétophone, puis retranscrits intégralement.

Une fiche sociodémographique a également été remplic avec chaque informateur. Elle figure a

I’annexe 7 de cette thése.

3.5.3 Méthode d’analyse des données

Selon Moliner et ses collaborateurs (2002), 1’analyse de contenu est la technique la plus approprice
pour identifier les informations, les opinions, les attitudes et les croyances véhiculées dans les
discours. Dans la présente recherche, I'analyse de contenu des entretiens des intervenants a suivi
différentes étapes. Elle a débuté par une lecture flottante des verbatims. Puis, grace a une lecture
minuticuse, un nombre plus restreint d’informations pertinentes en regard des objectifs ont &été
consignées dans des fiches synthétiques pour chaque participant. Ensuite, les segments de texte ont
¢té ventilés sous cing catégories principales liées aux objectifs vis€s, soit : (1) leurs connaissances
(informations) sur lesquelles prend appui leur pratique ; (2) les aspects sociocognitifs qui justifient
leur positionnement vis-a-vis 1’objet d’étude ; (3) les valeurs sur lesquelles se basent leurs pratiques
et leur jugement ; (4) leurs roles qui dictent leurs pratiques ; (5) les facteurs liés au contexte qui
modulent I’exercice de leurs roles. Des mots €tiquettes (codes initiaux) ont &t¢ attribués aux unités de
sens extraites des propos. Les éléments codifiés ont ¢té ensuite regroupés au sein de catégories plus
larges en respect des principes d’homogénéité et de cohérence (Bardin, 2003, 2007). L’ ensemble de
ces opérations ont ¢té mences a ’aide du logiciel N vivo. Aussi, des moyennes et des analyses de
fréquence ont été réalisées a partir des données sociodémographiques consignées dans un document

Excel.

3.6 Résultats

Cette section sur les résultats se subdivise en quatre sections principales. D abord, les caractéristiques
des participants sont présentées. Ensuite, les éléments constitutifs des RS sont abordés, ¢ est-a-dire
les connaissances et les ¢éléments sociocognitifs (opinions, attitudes, croyances). Puisqu’une
représentation ne peut se concevoir sans référence aux pratiques qui lui sont liées, et qui sont parfois
la seule manifestation de certaines constituantes (Flament, 2001; Leclerc, 1999), les réles et les
actions qui en découlent sont aussi détaillés. Finalement, les facteurs susceptibles d’influencer les RS
sont mis a jour. Les divergences et convergences entre les conceptions des intervenants en regard de

leur milieu de pratique sont établies.
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3.6.1 Caractéristiques des participants

L’échantillon des participants-intervenants est constitué¢ de 25 femmes et de deux hommes agés de
24 a4 65 ans. Ils avaient un emploi depuis plus de six mois dans un établissement public ou
communautaire québécois au moment de I’étude. Au tableau 3 sont présentées les caractéristiques de
cet échantillon. Les emplois les plus fortement représentés relévent de 1”éducation spécialisée (n = 14,

52%) et du travail social (n = 10, 37%).

Tableau 3: Caractéristiques des professionnels de [’échantillon (n =27)

Caractéristiques Nombre % estimé
Région

Québec 16 59%
Chaudiére-Appalaches 7 26%
Mauricie 3 11%
Lanaudicre 1 4%

Milieu de pratique

Urbain 14 52%
Rural 13 48%
Niveau de formation professionnelle

Technique/collégial 14 52%
Premier cycle universitaire 11 41%
Deuxi¢me cycle universitaire 2 7%

Emplois occupés

Educateur spécialisé 14 51,9%
Travailleur social 10 37%

Infirmier communautaire 1 3,7%
Psychoéducateur 1 3,7%
Organisateur communautaire 1 3,7%
Etablissements

CSSS (n total=10)

- soutien a la famille 6 22%
- programme-clientéle DI 4 15%
CRDITED 7 26%
Centre jeunesse (CJ) 5 18.5%
Organismes communautaires (OC) 5 18.5%
Types de services offerts

Services spécialisés en DI 14 52%
Services non spécialisés en DI 13 48%

3.6.2 Composantes des RS
L’ analyse des propos des professionnels rencontrés a conduit a dégager deux types de composantes

des RS de la parentalité chez les personnes ayant une DI/LI : les éléments cognitifs et sociocognitifs.
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3.6.2.1 Eléments cognitifs

Les ¢léments cognitifs référent aux connaissances relatives a la DI et aux approches d’intervention a
prioriser aupres des familles de parents ayant une DI/LI. Elles sont de trois ordres : théorique, pratique
et expérientielle. Les connaissances théoriques sont acquises principalement grace a des formations
offertes en milieu de travail et portent surtout sur les modéles généraux d’intervention. Le tiers des
participants (n = 9) rapportent qu’ils n’ont jamais regu de formation spécifique a la DI, mais qu’ils en
ressentent le besoin. D’autres (n = 18) estiment la formation regue insatisfaisante, insuffisante ou ne
répondant pas a leurs besoins actuels. Deux participants ont ¢voqué avoir effectué des recherches

dans des écrits en vue d’acquérir certaines informations souhaitées.

Les connaissances pratiques s acquicrent au fil des années d’expérience et a travers les échanges entre
collégues ou avec des partenaires d'autres organisations. Les rencontres formelles entre collegues ou
partenaires représentent des occasions de discuter de leurs expériences, de se valider dans leurs
interventions, d’apprendre a partir de ’expertise des autres et de recevoir de 'information. Un
¢ducateur (CRDITED) rapporte: « Aupres de cette gang, on avait tous des dossiers en parentalité. On
¢tait avec une spécialiste en activités cliniques, qui nous "coachait" la-dedans, on vivait tous les
mémes situations. On se¢ disait : "Toi tu vis ¢a avec ton parent, moi aussi!" ou "L’encadrement, ¢’est

difficile, non?" Alors, on s¢ rejoignait vraiment. »

Trois des sept intervenants de différents CRDITED mentionnent avoir déja fait partic d’un tel
« comité parentalité » au sein de leur €tablissement par le passé, ce qu’ils rapportent avoir grandement
apprécié. Huit répondants mentionnent aussi que leurs contacts passés ou actuels avec des personnes
ayant une DI/LI (expérience personnelle) modulent leur maniére de percevoir leurs clients et
d’interpréter leurs comportements. En effet, ils s’estiment plus sensibles a cette réalité grace a ces

contacts, comparativement a d’autres collégues et membres de leur entourage.
3.6.2.2 Eléments sociocognitifs

3.6.2.2.1 Attitude générale, attitudes secondaires et opinions

L’analyse des propos recueillis met en lumiére que ’attitude générale' de chaque participant a 1’égard
de ’objet d’étude se situe sur un continuum allant d’une attitude trés favorable a une attitude tres
défavorable. Ceux qui ont une attitude tres favorable estiment que les personnes ayant une DI/LI sont

des citoyens a part entiére et qu’elles ont le droit d’avoir acces a la parentalité. Elles peuvent étre de

1 ’attitude générale marque les dispositions favorables ou non des individus et du groupe a I’égard de 1’objet de représentation.
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bons parents ou, le cas échéant, apprendre a le devenir. Lorsque les informations nécessaires leur sont
offertes dans un format adapté a leur niveau de compréhension, elles peuvent en arriver a prendre des
décisions de vie censées, comme celle d’avoir ou non un enfant. Toutefois, cette position implique
que la société mette a leur disposition des services d’accompagnement, d’éducation et de soutien, tout
comme elle le fait pour I’ensemble des parents, qu’ils aient une DI/LI ou non. A 1’autre bout du
continuum, les répondants ayant une attitude tres défavorable croient que ces personnes sont
incapables de devenir de bons parents puisque leurs propres besoins accaparent toute leur €nergie et
leur attention. Conséquemment, elles ne peuvent pas détecter les besoins de leur(s) enfant(s) et y

répondre adéquatement.

Au centre de ce continuum se situe une attitude plus neutre, caractérisée par ’ambivalence?. Selon
les propos recueillis, I’ambivalence exprimée se rattache a ["acces a la procréation, au dilemme que
pose la conciliation entre les besoins de I'enfant et les droits parentaux et a 1’offre de services

intensifs.

L accés a la procréation des personnes ayant une DI/LI représente un €lément qui questionne les
participants. Pour quelques-uns, leurs limites cognitives les rendent incapables de juger si leur
situation de vie est propice a ’accueil d’un enfant. Les problémes vécus seraient parfois trop lourds
pour répondre adéquatement aux besoins de sécurité, d’affection et de stimulation d’un enfant. Selon
un travailleur social (TS) de CSSS, méme avec toutes les mesures de soutien, « Je vois dans ma
pratique qu’ils ont beaucoup de difficulté¢ a Etre parents : [alors] entre le droit et la réalité [une
réflexion s’impose].» Quoique considéré légitime, le désir de parentalité suscite de 1’'inquiétude.
Selon des informateurs, les motivations des futurs parents témoignent bien souvent d un égocentrisme
qui laisse présager une difficulté ultéricure a prioriser les besoins de 1’enfant et d’une sous-estimation
de Pampleur de la charge réelle occasionnée. Un éducateur (CRDITED) estime que ceux-ci ne
« voient pas leurs besoins comment toi tu les vois. » Selon les participants, d importantes carences
affectives améneraient des parents a id€aliser les bénéfices liés a la présence d’un enfant dont ils
pourraient s’occuper, qui leur donnerait de ’amour et en demanderait en retour. Aux dires de
plusieurs informateurs, 1’accés a ce réle normalisant et valorisant représente parfois une solution

magique a la souffrance laissée par un pass¢ souvent teinté de rejet et de stigmatisation.

La conciliation entre les besoins de ’enfant et les droits des parents représente un autre aspect

suscitant un positionnement ambivalent pour plusieurs intervenants. Des propos recueillis traduisent

2 Thompson, Zanna et Griffin (1995) décrivent I’ambivalence attitudinale comme un état dans lequel un individu a tendance a effectuer des
évaluations a la fois positives et négatives de méme intensité a 1’égard d’un objet.
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le souci de mettre en place des mesures visant a s’assurer que les besoins de ’enfant soient répondus
a Pextéricur du nid familial, sans qu’il s’en retrouve déraciné. D autres s inqui¢tent du moment ou
les capacités de [’enfant surpasseront celles de ses parents. Les propos d’un TS (CSSS) illustrent bien
les questionnements éthiques a la source de cette ambivalence : « Si on le laisse 14, il est moins stimulé
et il prend du retard davantage que si on suggeére un placement ou on le déracinerait de son milieu.
On est dans les gros questionnements ¢thiques. Jai le parent avec ses limitations face a un individu
en devenir. Qu’est-ce que je fais? Est-ce que je le pénalise en le laissant 1a? Est-il heurcux ou pas?

(...) Cest déprimant quand méme lorsque la seule solution que I’on a parfois, ¢’est de signaler. »

La plupart des participants s’entendent sur 1'idée que ces parents auront besoin de services a long
terme offerts de manicre intensive et par différents intervenants. Par contre, quelques-uns doutent de
la pertinence d’une telle offre, dans la mesure ou certains d’entre eux ne pourront jamais se réaliser

pleinement s’il y a toujours une panoplie de professionnels dans leur vie.

3.6.2.2.2 Croyances

Le corpus de données met aussi en exergue la présence de croyances stéréotypées bien ancrées a
I’endroit des personnes ayant une DI/LI. Celles-ci découlent d’observations issues de 1’expérience,
qui sont parfois généralisées a I’ensemble de la population. A titre d’exemple, un répondant a émis
I’idée que ces personnes ont un appétit sexuel plus marqué. Un autre est d’avis qu’elles ne vivent pas
les mémes émotions que les personnes sans DI/LI lors d”éveénements difficiles, tels qu’un deuil. En
outre, quelques participants ont fait un portrait tres sombre de la parentalité vécue par ces adultes.
Témoignant d’une attitude défavorable, leur discours se distingue par une insistance sur les
vulnérabilités de ces personnes, en tant que résultantes de leurs limitations cognitives, et par 1’absence
ou le peu de référence a leurs capacités. Deux répondants reconnaissent que les €checs vécus par la
quasi-totalit¢ des parents ayant une DI/LI rencontrés influencent leur perception du désir d’enfant.
Toutefois, ils estiment que le bagage de connaissances accumulées leur permet d’anticiper les
problemes. En somme, la compréhension des opinions, des attitudes et des croyances entretenues a
I’endroit de cette parentalité¢ passe par un examen des roles exercés, qui guident les actions des

intervenants.

3.6.3 Roles

Indépendamment de la formation professionnelle et de 1’établissement d’appartenance, une grande

similarité des roles assumés par ces professionnels est notée, lesquels se retrouvent au tableau 4.
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Tableau 4: Roles exercés par les participants-professionnels

Roles liés a la protection de I’enfant
Prévention du risque de compromission au développement ou a la sécurité de 1’enfant
Surveillance du parent

Roles liés au soutien au parent
Soutien a I'introspection et a la prise de décision
Accompagnement a travers les activités quotidiennes et spécifiques
Soutien a la défense des droits
Education
Soutien a I’intégration sociale
Soutien psychosocial

Rdles liés a I’intégration sociale de la famille
Fonction d’intervenant pivot
Meédiation entre le parent et le personnel du milieu scolaire

Quatre tendances émergent de leurs propos concernant 1’exercice de leurs rdles, soit

I"accompagnement a 1’exercice parental, le respect de 'autre, une vision positive de I'avenir et la
conservation du lien de confiance. Puisque la famille est considérée comme un milieu d’éducation,
des répondants disent déployer beaucoup d’efforts dans le soutien aux parents par des actions
s’inscrivant dans une logique d’accompagnement et non de substitution. Ce type d’intervention se
base sur un investissement professionnel jugé fort intense et continu. Grace a des techniques de
modelage, plusieurs les aident a développer les habiletés nécessaires a la stimulation de leur enfant et
a la discipline. Puisque la famille est pergue comme un endroit favorisant la sécurité et la protection
des enfants, le soutien aux parents se¢ traduit par le choix d’interventions a visée préventive, autant
que possible. A titre d’exemple, il peut s’agir de faciliter la création et le maintien de liens avec des
ressources du milieu, lesquelles peuvent devenir fort utiles lors d’une situation de crise ou d’une

interruption de services.

Le respect de 'autre, qui se traduit par une approche caractérisée par la patience, la flexibilité et
I"adaptabilité, est une autre valeur incontournable de leur pratique. Selon un TS (CSSS), ce respect
suppose d’ajuster les interventions selon le rythme du parent autant sur le plan cognitif (apprentissage
et intégration des nouveaux acquis) que sur le plan affectif. Pour bien adapter leur approche, trois
participants (CJ et OC) relevent la nécessité de bien connaitre chaque parent, sa personnalité, ses
expériences passées, sa condition de vie actuelle, les personnes qu’il ctoie et sa maniere d’apprendre
et d’intégrer les acquis liés aux nouvelles habiletés parentales. Pour quelques-uns, ceci s’actualise par
le respect des valeurs et des choix des parents, lequel les ameéne a se poser des questions telles que :
« Cette intervention s’ arrime-t-elle aux valeurs de la personne ou vise-t-clle a imposer les miennes? »

« Jusqu’ou puis-je aller dans mes interventions, tout en respectant les choix, les valeurs et les attentes

67



des parents? » A ce sujet, un éducateur (CSSS) précise la nécessité de prendre une distance vis-a-vis
ses propres valeurs et ce qu’il souhaiterait pour ses clients, afin d’en arriver a composer avec leurs

différences.

Une vision positive de I’avenir est une autre tendance qui se dégage de leurs propos et qui se traduit
par une centration sur la recherche de solutions. Deux intervenants mentionnent la nécessité de ne
jamais perdre de vue tous les investissements et les efforts des parents, aussi minimes soient-ils, et de
valoriser toute réussite vers ’acquisition de compétences parentales. Un éducateur (CJ) relate que
méme si la maitrise de nouvelles habiletés tarde : « Ce n’est pas grave, 1’apprentissage suit son cours

et 1l faut les soutenir dans ces moments-la aussi. »

Selon la majorité des répondants, une pratique fructueuse aupres des familles exige la présence d’un
lien de confiance solide, d’ou la nécessité de faire preuve de transparence et d ’honnéteté. Une fois ce
lien bien établi, il est alors plus facile d’aborder des sujets parfois douloureux, sans craindre de blesser
ou d’offenser la fierté des parents. Un infirmier (CSSS) insiste sur le besoin de faire preuve de tact
pour préserver le lien avec ces parents, car ceux-ci se sentent souvent menacés de perdre la garde de
leur enfant. 1l ajoute : « Il faut prendre des gants blancs pour aider ces parents a percevoir les

comportements qui peuvent étre néfastes sur le développement de ’enfant. »

3.6.4 Facteurs liés aux RS

Il s’avere difficile de cemer les facteurs influengant directement les RS des répondants, ce qui
s explique, entre autres choses, par la nature qualitative et exploratoire de cette étude. Néanmoins, il
est possible de déceler dans leur discours des €léments qui traduisent leur position en lien avec les
exigences de l'intervention professionnelle aupres des parents ayant une DI/LI Ces exigences
affectent la pratique et le bien-Etre psychologique des intervenants et elles ont des retombées sur leurs
attitudes a I’endroit de ces parents. Ces exigences référent aux contraintes organisationnelles, a la

collaboration avec les partenaires et au positionnement social pergu.

3.6.4.1 Contraintes organisationnelles

L’expérience de moments d’inconfort dans leurs interactions avec les instances administratives a ét¢
rapportée par certains répondants des établissements publics. Ceux-ci évoquent s’Etre déja sentis
bousculés dans leur pratique, di a la contrainte administrative de fermer un dossier ou a la priorisation
d’une intervention minimale. Ils percoivent des attentes irréalistes de leurs supérieurs, ce qui leur met
beaucoup de pression. Cette pression ressentiec semble susciter deux réactions distinctes. Quelques

répondants ont tendance a respecter les directives, alors que d’autres choisissent de ne pas tenir
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compte des recommandations et d’agir en cohérence avec leurs croyances. De leur point de vue,
I’intervention auprés de ces parents, qualifiés de « clients éternels » doit s’inscrire dans une
perspective a long terme, soit jusqu’a ce que les enfants aient atteint la majorité. Aussi, certaines

périodes de services peuvent tre plus intensives que d’autres.

Aux dires des participants, I’acces aux services spécialisés est contraint par I’exigence de passer une
¢valuation qui débouche sur I’attribution d’un diagnostic en mati¢re de DI. Comme conséquence, un
nombre tres restreint de parents regoivent des services spécialisés en DI (CRDITED ou programme
de premicre ligne en DI du CSSS). Par ailleurs, ceux qui bénéficient de tels services et qui ont réussi
a développer de bonnes compétences adaptatives au cours de leur vie, peuvent se voir restreindre
I’acceés aux services specialisés puisqu’ils ne satisfont plus les critéres d’admissibilité a ces services,
méme si leurs besoins sont toujours bien réels. Conséquemment, bien qu’une réévaluation soit
suggérée apres un certain temps pour dresser un portrait plus juste des forces et des limites cognitives,
plusieurs répondants hésitent a proposer cette action. Aussi, quelques informateurs s’indignent du
mangque de services pour les parents ayant une LI, dont les caractéristiques cognitives et adaptatives
se situent aux limites d’un diagnostic de DI. L intervention aupres de ces « oubliés du systéme »
semble se réaliser souvent a la suite d’une crise, d’une accumulation de problémes ou d’un
signalement en vertu de la Loi sur la protection de la jeunesse (LPJ). Quatre intervenants d’un CJ sur
cing estiment se sentir démunis lorsqu’ils doivent effectuer une évaluation ou intervenir dans de telles

conditions.

3.6.4.2 Collaboration avec les partenaires

Différents obstacles liés a la collaboration entre les partenaires sont relevés. D abord, les modes de
collaboration a privilégier demeurent flous, ce qui nuit a la complémentarité des services et a
I"orientation des personnes vers les organismes appropriés. Les propos recueillis révelent une
divergence d’opinion entre les intervenants quant a I’ organisation qui détient I’expertise et le mandat
pour assumer la coordination des services destinés aux parents ayant une DI/LI et a leur famille.
Certains d’entre eux considérent que cette responsabilité devrait revenir aux services généraux a la
famille du CSSS alors que d’autres estiment que les services spécialisés en DI sont davantage en
mesure d’offrir une intervention adaptée aux besoins de ces parents. A ce sujet, trois intervenants
déplorent le manque de reconnaissance de 1’expertise professionnelle et I’absence de compréhension
du mandat des services spécialisés en DI offerts dans le CSSS ou ils travaillent. Des intervenants des
CRDITED rappellent qu’ils ne détiennent pas 1’expertise nécessaire en soutien a la famille et que leur

mandat doit étre complémentaire a celui du CSSS.

69



La collaboration avec les partenaires se complexifie lorsque certains acteurs détiennent un pouvoir
légal. Par exemple, les interventions réalisées dans le cadre de mesures exigées par un tribunal
différent de celles qui s’inscrivent dans un contexte totalement volontaire. En effet, lorsque les parents
sont libres d’accepter ou de refuser 'intervention, le lien de confiance se crée plus facilement, car

I’approche est centrée sur I'aide, et non sur la surveillance et le contrle.

Plusieurs intervenants des CRDITED ont I'impression que leurs partenaires du CSSS et du CJ se
désinvestissent de leurs roles face aux parents qui ont une DI/LI. Selon un éducateur : « Ils pensent
que lorsque les parents ont un suivi du CRDITED, qu’on est toujours la, 24 heures sur 24. Ils pensent
qu’ils peuvent se tasser parce qu'on est dans le dossier (...). On ne peut pas tout prévenir et tout
régler. » De plus, lorsque le développement ou la sécurité de ['enfant sont compromis, quelques

intervenants de CRDITED semblent ressentir la présence de reproches a leur endroit.

Lorsqu’un signalement est retenu par le directeur de la protection de la jeunesse (DPJ), des
intervenants des CRDITED, des CSSS et des OC soulignent un malaise de ne pas tre assez informés
¢t tenus au courant de I’évolution de la situation de leur(s) client(s), en dépit de leur insistance. Ils
souhaitent tout de méme garder une certaine distance du DPJ, redoutant 1’obligation de rapporter
¢ventuellement leurs observations, par crainte d’altérer le lien de confiance développé avec les
parents. Ils n’en souhaitent pas moins étre informés des actions des intervenants des CJ. Aussi, ces
informateurs soulignent un manque de respect et d’adaptation des informations a leur niveau de
compréhension. Un intervenant social (OC) mentionne qu’« il n’y a pas assez de suivi offert a leur
rythme. Les choses vont plus vite que leur vitesse de compréhension. » De plus, la rapidité et le

manque de souplesse de [’approche empécheraient les parents de mettre en place les mesures exigées.

Des intervenants des CSSS, des CRDITED et des OC partagent I'impression que les parents ayant
une DI/LI sont jugés plus séverement que les autres lorsqu’ils se retrouvent devant le DPJ. Ils estiment
que le retrait des enfants est souvent trop rapide et que les actions sont souvent davantage posées en
fonction du diagnostic du parent que de la réponse aux besoins de D’enfant. Une éducatrice
(CRDITED) rapporte : « L enfant n’¢tait pas battu, il ¢tait nourri. Pas nécessairement adéquatement,

mais il était nourri. Alors, pourquoi le signalement retenu, parfois, ¢’est vraiment a se questionner. »

Par ailleurs, un manque de reconnaissance de leur réle est mentionné par tous les intervenants des
OC. IIs indiquent des lacunes quant a I’acces a I'information, limité par les lois et les réglements en
regard de la confidentialit¢ en vigueur dans les établissements publics. Ils se sentent mis a I’écart de

Ioffre de services méme s’ils occupent une place significative dans la vie des familles.
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3.6.4.3 Perception d’attitudes négatives de la société

Tous les intervenants rencontrés pergoivent des attitudes fortement défavorables a ’exercice de la
parentalité¢ des personnes ayant une DI/LI au sein de la société québécoise. Selon un TS (CSSS),
plusieurs citoyens croient « que ¢a n’a pas d’allure que de donner des services a long terme a cette
population. Ils sont souvent pergus tels des grugeurs de services » pour qui les autres devront toujours
payer. Un autre TS (CSSS) juge que la société « n’est pas rendue a une acceptation du droit parental
puisque méme au niveau de 1’intégration sociale, ce n’est pas assez développé. » Certains pergoivent
une contradiction entre le discours et les actions face aux personnes ayant une DI/LI, soit : « La
sociéte leur dit : "Vous voulez étre intégrés, soyez-le | " Mais sans mettre les services nécessaires et
sans offrir les informations vulgarisées afin qu’ils s’y intégrent bien. » L’attitude de la société se
refléte également dans les réticences et le manque d’ouverture des parents confrontés au désir de
parentalit¢ de leur enfant présentant une DI/LI. Ceux-ci s’ opposeraient souvent a I’ option de favoriser
leur accompagnement vers un choix libre et éclairé, ce qui complexifierait le travail de certains
répondants. Somme toute, les entretiens indiquent que les RS de la parentalité des personnes ayant
une DI/LI entretenues par les concitoyens québécois sont soit teintées de préjugés, soit marquées par
une forte réticence. Ceci représente un obstacle a 1’actualisation d une approche communautaire des

intervenants et a une participation sociale active de ces parents.

3.7 Discussion

Cette étude exploratoire québécoise a permis de rendre compte d’¢léments constitutifs des RS
d’intervenants a 1’égard de la parentalité vécue par les personnes ayant une DI/LI, un phénoméne peu
exploré, mais d une grande pertinence clinique et sociale. L interprétation des résultats de cette partie
de 1’étude ne peut se faire sans d’abord en situer les limites. A cet égard, il convient d’abord de
rappeler que les participants ont été sélectionnés par leur supérieur immédiat avant de consentir a
participer a ce projet. Conséquemment, il s’aveére plus ardu de déterminer si les propos recueillis sont
representatifs du discours qui circule dans la population visée. De plus, le biais de désirabilité sociale
peut avoir influencé les propos recueillis. Bien que la parentalité des personnes ayant une DI/LI soit
de plus en plus répandue, ¢lle fait toujours 1’ objet de tabous et suscite encore aujourd hui des craintes,
des angoisses et des bouleversements (Aunos & Feldman, 2002; Coppin, 2001). Il est possible que
certains participants aient tracé un portrait de leur réalité en abordant davantage ce qu’ils souhaitent

plutot que ce qu’ils vivent réellement.

En ce qui a trait a ’analyse des données, celle-ci comporte une part de subjectivité qui, selon Mayer

et Deslauriers (2000), concerne surtout les inférences réalisées a partir du discours. A cet égard, la
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représentation sociale de I"auteure de cette €tude constitue une source de biais potentiel a la rigueur
de la démarche scientifique réalisée. Dans le but de contourner cette contrainte, une attention
particuliére a été portée a I'objectivation de cette démarche par la tenue d’un journal de bord, une
modalité¢ qui favorise la distanciation du positionnement sur les plans théorique, émotif et social
(Laperriere, 1997). De plus, par souci d’objectivité et de cohérence interne, deux universitaires ont
supervisé toutes les étapes du projet, plus particulierement celles de la catégorisation et de ['analyse

des données.

3.7.1 Synthése des résultats

Malgré ces limites, la présente recherche fournit des indications pertinentes sur les RS de la parentalité
chez les personnes ayant une DI/LI. L attitude générale des participants semble plutdt favorable vis-
a-vis cette parentalité méme s’ils s’interrogent sur le soutien professionnel qui peut étre apporté a ces
parents. La majorité des répondants consultés doutent détenir les connaissances et les compétences
professionnelles nécessaires a une pratique satisfaisante et efficace aupres des parents présentant une
DI/LL, ce qui émerge également d’écrits récents (Llewellyn, Traustadottir, McConnell, &
Sigurjonsdottir, 2010; McConnell, 2008). Des répondants des CJ relévent qu’il leur est difficile
d’évaluer efficacement la situation de ces clients lorsqu’ils sont inconnus du systéme de services. Ils
se disent dépourvus d’outils d’évaluation et de stratégies d’intervention basées sur des données
probantes, un constat qui rejoint celui de plusieurs experts dans le domaine (Booth & Booth, 1993;
McConnell, Feldman, Aunos, & Prasad, 2011a; 2011b; Tymchuk, 2001). Dans 1’é¢tude de LaLiberte
(2013), 86,6% des professionnels en protection de 1’enfance interrogés se reconnaissent des besoins
de formation spécifiques. Plusieurs souhaitent développer leur aptitude a adapter leurs activités
d’intervention aux besoins des parents et a ajuster leurs modes de communication. Selon Starke
(2011), I'absence d’instance organisationnelle ou d’autorité apte a assumer I’éducation et le
développement d’approches d’intervention adaptées pourrait justifier le sentiment d’incertitude, la
perception de connaissances insuffisantes et ['impression de ne pas avoir les bons outils exprimés par
plusieurs intervenants. MacLean et Aunos (2010) remarquent qu’au Québec, aucun programme
spécialis¢ de soutien aux parents présentant une DI n’a ét¢ développé avant 2005, et que les
développements en ce sens demeurent toujours limités a ce jour. Pourtant, il est maintenant possible
de s’appuyer sur une masse critique de recherches portant sur les meilleures pratiques aupres de ces
parents et de leur famille (Aunos et al., 2010). Néanmoins, il semble qu’il demeure toujours difficile

de traduire les savoirs disponibles en pratiques efficaces (Wade et al., 2008).

Les propos de répondants témoignent aussi de croyances stéréotypées a 1’endroit des adultes

présentant une DI. Selon ces informateurs, ils auraient un appétit sexuel plus prononcé et ne vivraient
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pas les mémes émotions que les personnes sans DI lors d”évenements difficiles, tel qu™un deuil. Or,
des experts identifient que les désirs sexuels des personnes ayant une DI sont similaires a ceux de la
population générale (Mitchell, Doctor, & Butler, 1978, cité¢ dans Young, Gore, & McCarthy, 2012).
Elles ressentent les mémes émotions en rapport aux évenements de la vie, bien que leur fagon de les
exprimer puisse différer (Martin, 2012). Dans leur étude des RS de la parentalité des personnes ayant
une DI chez 21 intervenants sociaux suédois, Joreskog et Starke (2013) relévent la croyvance voulant

que les personnes présentant cette condition soient incapables d’empathie.

Témoignant d’une attitude défavorable, quelques participants ont fait un portrait trés sombre de la
parentalité¢ vécue par ces adultes. Leur discours se distingue par une insistance sur les vulnérabilités
de ces parents (p. ex. : déficit cognitif) et par absence ou le peu de référence a leurs capacités. Selon
Strong, Wambach, Lopez, & Cooper (1979), lorsqu’un intervenant associe la cause des problemes
vécus par un client a des facteurs sur lesquels il n’exerce aucun contréle, par exemple ses capacités
cognitives, la motivation de ce demier diminue et I'intervention s’avere moins efficace. La présence
d’attitudes négatives et de croyances stéréotypées peut nuire a la création d’une relation positive et

¢galitaire avec ces parents.

D’apres les intervenants ayant participé a cette étude, la pratique auprés des familles de parents
présentant une DI/LI s’avére fortement énergivore, ce qui rejoint un constat établi par Joreskog et
Starke (2013). Une pratique de cette nature peut générer un stress important chez les professionnels
impliqués (Clayton et al., 2008). L’expérience d’un haut niveau de stress peut susciter des
comportements similaires a ceux liés a I’épuisement professionnel, tels que ["absentéisme ou la
mobilité professionnelle, lesquels ont des répercussions négatives sur 1"offre de services (Hatton &
Emerson, 1993; Rose, 1995). Les intervenants vivant avec un haut niveau de stress interagissent
moins fréquemment ¢t de mani€re moins positive avec leurs clients (Lawson & O’Brien, 1994; Rose,
Jones, & Fletcher, 1998a, 1998b). Selon Maslach et Pines (1977), ceux qui sont affectées par
I’épuisement professionnel ont davantage tendance a adopter des comportements témoignant d’un

mangque d’empathie, de respect et de sentiments positifs.

Dans la présente recherche, la majorité des répondants consultés ont rapporté ressentir 1’obligation
morale de dépasser les limites de leur mandat professionnel aupres des familles de parents ayant une
DI/LI, se disant souvent les seuls intervenants impliqués. Des chercheurs relévent que plusieurs
parents présentant cette condition vivent isolés et en marge de la sociéte (Llewellyn, McConnell,
Cant, & Westbrook, 1999). Certains en viennent a développer de fausses attentes a 1’endroit des

professionnels des services publics pour du soutien psychosocial et amical. Conséquemment,
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plusieurs professionnels en arrivent a jouer différents réles qui auraient pu étre assumes par une mere,

un ami ou un voisin (McConnell et al., 1997).

Un tel investissement les place dans une situation inconfortable lorsqu’ils pergoivent une insistance
a fermer un dossier de la part des autorités sup€rieures ou a prioriser une intervention minimale. Cette
exigence, qui peut rendre I"actualisation de stratégies créatives plus ardue (Aunos & Pacheco, 2013),
peut s’expliquer par les coupures budgétaires, la réduction des effectifs, les fusions d’établissements
et les réorganisations de tout genre qui ont affecté 1'offre de services sociaux au cours des dix

derniéres années (Arcand & Brissette, 2012).

Une autre contrainte a l’actualisation des pratiques est ’ambiguité entourant les mandats des
partenaires impliqués dans offre de services aux parents et a leur enfant. Cette ambiguité peut
entraver la performance, atténuer la motivation, générer un sentiment d’insatisfaction au travail et
rendre la prise de décision plus difficile (Truchot, 2004). Une collaboration interprofessionnelle et
interorganisationnelle efficiente est pourtant pergue tel un facteur important de la préservation de la
famille (Booth, Booth, & McConnell, 2005a; 2005b; McConnell, 2008; Spath, Werrbach, & Pine,
2008).

Le partenariat devrait miser sur le réle fondamental des OC dans le déploiement de 1’approche
communautaire préconisée par les CSSS et les CRDITED (Ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2006). Toutefois, les informateurs des OC ont rapporté percevoir des messages
contradictoires de la part de leurs partenaires du réseau public. S’ils sont officiellement reconnus
comme des agents actifs impliqués dans I'intégration et la participation sociales des familles, ils se
sentent mis a 1’écart du travail d’équipe et du partage d’information. Somme toute, plusicurs facteurs
sont a considérer dans une compréhension juste des RS de la parentalité des personnes présentant une
DI/LL

3.7.2 Recommandations en lien avec les services

Cette étude met en lumiére I'influence qu’exercent les RS des professionnels sur la nature de leurs
interventions et, conséquemment, sur I’offre de services destinée aux familles de parents présentant
une DI/LI. Puisque ces représentations sont liées a leur expérience, ’examen des préoccupations

relatives a leurs conditions de pratique permet d’identifier certaines recommandations.

Wemer et Grayzman (2011) proposent aux facultés universitaires d’intégrer a leurs programmes
d’études des activités de formation visant la transmission de savoirs au sujet de la DI, la promotion

de contacts positifs avec ces personnes et la réduction de la crainte lice a la pratique aupres de cette
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population. Pour répondre aux besoins de formation et de soutien exprimés par les intervenants, la
maniére de transmettre les connaissances pourrait s’ inspirer des fagons de faire déployées en Australie
(Bennets et al., 2011). Dans ce pays, des établissements publics utilisent des portails virtuels ou il est
possible de visionner des conférences ou de participer a des forums de discussion. L utilisation d’un
tel portail représente une avenue économique et accessible qui peut €galement permettre de soutenir
la prise de décisions des intervenants lorsqu’ils rencontrent des dilemmes propres a cette pratique
singulicre (Joreskog & Starke, 2013) ou a des situations ambigués et complexes (Brodeur & Berteau,

2008).

De plus, il serait appropri¢ de confier les dossiers de ces parents et de leur enfant aux mémes
professionnels au sein d’un méme établissement, puisque I’expérience peut leur permettre de gagner
plus d’assurance et de peaufiner leurs techniques. Aunos (2000) remarque qu’il est primordial que les
intervenants concernés aient un nombre restreint de clients. Selon MacLean et Aunos (2010), les
ressources nécessaires doivent &tre investies afin que les parents et leurs enfants cessent d’étre
marginalisés et que leur potenticl de parent soit optimisé. Cet objectif suppose de soutenir
efficacement le transfert des connaissances issues de la recherche et de s’inspirer de solutions

créatives, économiques et dont I'efficacité a été démontrée.

En matiére de pratiques collaboratives, les intervenants doivent pouvoir se référer a une entente de
complémentarité des services spécifique a l'intervention auprés de ces familles, qui mise sur le
partenariat, [’accessibilité, la coordination et la continuité. Une telle entente doit définir avec
précision les roles des différentes professions et les mandats des établissements impliqués, incluant
les OC, les €coles et les garderies (Tarleton & Porter, 2012; Tarleton, Ward, & Howarth, 2006).
Etablir une entente faisant état de lignes directrices claires favoriserait la création d’une offre plus
cohérente de services, ce qui fait bien souvent une différence significative dans le bien-Etre de telles
familles (Desmet, 2005). 1l serait également pertinent d’offrir une formation a la collaboration
interprofessionnelle aux partenaires impliqués dans I'intervention aupres de ces familles vulnérables,
ce que recommandent aussi Spath et collaborateurs (2008). Aussi, il serait important de s’assurer de
leur compréhension des contraintes relatives a la confidentialité qui sont imposées par la LPJ et qui

limitent I’accés aux renseignements.

Finalement, les efforts de sensibilisation et d’éducation doivent se multiplier au sein de la population
générale, afin de s’attaquer plus efficacement aux préjugés associés a la DI/LI. Une telle

sensibilisation pourrait susciter des remises en question a la base d une transformation en profondeur
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des RS a leur endroit (Ditchman et al., 2013; Walker & Scior, 2013) ce qui apparait nécessaire a leur

exercice d’une véritable participation sociale.

3.8 Conclusion

Les résultats de cette partie de la recherche doctorale rendent compte de ’exploration des RS de la
parentalit¢ des personnes ayant une DI/LI chez des intervenants québécois. Ces représentations
semblent plutdt positives, bien qu’elles soient sous l'influence de facteurs propres a 1’expérience

personnelle et professionnelle.

Dans la perspective de mieux circonscrire ce sujet, il serait intéressant d’examiner les RS auprés dun
>
¢chantillon plus important d’intervenants. Il serait pertinent d’utiliser un devis de recherche mixte,
qui pourrait permettre d’établir des relations significatives entre les opinions, les attitudes, les
croyances et différents aspects personnels et professionnels propres aux cliniciens (p. €x. : le sexe, le
fait d’étre parent ou pas, la profession, le nombre d’années d’expérience ou le fait d’avoir c6toy¢ des
> Y
personnes dans leur histoire de vie). L’inclusion des gestionnaires responsables de la coordination

des services en parentalité et des parents directement concernés devrait aussi étre considérée.

Finalement, il importe d’amorcer une réflexion sur les valeurs de la société québécoise et sur les
facteurs pouvant orienter le regard porté sur les parents ayant une DI/LI. Indirectement, cette étude
interpelle les instances concernées a faire preuve de créativité dans 1" offre de formation continue aux
intervenants, et d initiative dans le développement d’une entente claire aux fondements d un meilleur

arrimage des pratiques.
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4.1 Résumé du chapitre

Ce chapitre porte sur la seconde portion de cette ¢tude doctorale. Elle réfere a 1’exploration des
représentations sociales (RS) de la parentalit¢ des personnes ayant une déficience ou une lenteur
intellectuelle (DI/LI) chez les parents présentant cette condition. Neuf personnes ont participé a des
entrevues individuelles semi-structurées. Pour les cing répondants ayant conservé la garde de leur
enfant, la parentalité¢ symbolise ’accés a un role hautement désir¢ dont 1’exercice suscite fierté et
détermination. Pour ceux qui vivent leur parentalité a travers 1’expérience du placement de leur
enfant, leur représentation est teintée par la souffrance et des sentiments d’injustice et de
disqualification. Ces aspects émergent de leurs échanges avec les intervenants en protection de la
jeunesse et les membres de leur entourage. La réflexion proposée porte sur les facteurs pouvant limiter
ou favoriser le développement d’une identité parentale positive et la création d’un réseau de relations

sociales significatives.

4.2 Introduction

Aujourd’hui, devenir parent s’avere le choix convoité par un nombre grandissant d’adultes vivant
avec une DI/LI. II s agit d’une décision faisant ’objet d’un droit 1également reconnu (Llewellyn,
Traustadottir, McConnell, & Sigurjonsdottir, 2010). Toutefois, la croyance voulant qu’il soit
impossible pour ces personnes d’assumer la responsabilité d’un enfant demeure prégnante (Coppin,
2004; Llewellyn, & McConnell, 2010a). Or, un tel positionnement est susceptible d’avoir des
incidences importantes. En effet, il conditionne les attitudes et les comportements a I’endroit des
personnes avec une DI/LI qui choisissent de devenir parents et influence, par le fait méme, la
construction de leur identité parentale. C’est la ou se situe la proposition sous-jacente a cette seconde
portion de cette recherche doctorale qui s’intéresse au regard porté par des parents ayant une DI/LI
sur leur parentalit¢ singulicre. Il s’agit d’une perspective peu considérée dans ce champ d’étude
(Chatroussat, 2011; Mayes & Sigurjonsdottir, 2010). Ce chapitre se divise en six sections, soit : (1)
la problématique et les objectifs de recherche ; (2) la méthodologie ; (3) les résultats ; (4) la

discussion ; (5) les limites et les considérations méthodologiques ; (6) les recommandations.

4.3 Problématique

Selon Lamour et Barraco (1998), la parentalité se définit comme I’ensemble du processus permettant
a des adultes d’exercer leur role parental, soit de répondre aux besoins de leur enfant sur les plans
physique, affectif et psychologique. Houzel (1999, 2002) congoit la parentalité selon trois axes
indissociables : 1’exercice, la pratique et I'expérience. L’exercice de la parentalité vise les droits et

les devoirs dont est dépositaire tout parent a la naissance d’un enfant. Il inclut I’autorité parentale,
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mais ne se résume pas qu’a celle-ci. La pratique de la parentalité concerne la mise en ceuvre des taches
effectives qui incombent aux parents, telles que les soins prodigués a I'enfant, les interactions
comportementales, les pratiques éducatives, etc.. L expérience de parentalité représente la dimension
subjective et psychologique. Elle englobe tous les aspects de la relation affective entre les parents et
les enfants. Bien qu’essentiel, cet aspect peut toutefois tre déconnecté des deux autres. En effet, il
est possible que des adultes nouent des relations affectives étroites avec un enfant, sans disposer de

droits juridiques particuliers (Sécher, 2010).

Au-dela du role, la parentalité peut également &tre abordée sous I’angle de I'identité. L’identité
parentale référe a la maniere dont chacun se définit, s estime et se présente en tant que parent, a autrui
et a soi-méme (Euillet & Zaouche-Gaudron, 2008). Elle est tributaire de 1’expérience subjective et
modulée par D'interaction de variables personnelles et contextuelles (Robin & Fontaine, 2013).
Certaines expériences peuvent avoir une influence majeure sur 'identité¢ parentale, telles que la
séparation du parent et de son enfant lorsqu’il y a retrait de la garde. Cette situation a également des
répercussions directes sur ’estime de soi (Euillet & Zaouche-Gaudron, 2008). En plus de susciter une
double disqualification, a la fois éducative ¢t sociale, cette séparation peut causer des sentiments de

dépréciation de soi et de souffrance (Sécher, 2010; Sellenet, 2000).

4.3.1 Obstacles

Indéniablement, étre parent représente une dimension de la vie a la fois gratifiante et source de défis.
Pour les parents ayant une DI/LI, les défis s’en trouvent accrus en raison des obstacles personnels et
contextuels auxquels ils sont confrontés (Mirfin-Veitch, 2010). Or, pour avoir une vision globale de

la situation, il faut aussi s’attarder aux ressources sur lesquelles ils peuvent compter.

4.3.1.1 Facteurs individuels

L examen des défis que pose I'exercice de la parentalité chez les personnes avec une DI/LI ne peut
se faire sans s attarder aux répercussions des caractéristiques personnelles, notamment leur histoire

ainsi que leurs limitations cognitives et adaptatives.

Plusieurs personnes ayant une DI/LI ont une histoire de vie marquée par la stigmatisation et la rupture
répétée des liens affectifs (Coppin, 2007; Llewellyn & McConnell, 2010b). Dans certains cas, ¢lles
n’ont pas pu compter sur des modeles parentaux adéquats, parce qu’elles vivaient en centre d’accueil
ou que leur vie familiale était chaotique et dysfonctionnelle. Dans d’autres cas, elles ont été victimes
d’abus pendant leur enfance. Ces facteurs peuvent altérer leur capacité a construire des relations

positives (Feldman, 2002). Coppin (2004) constate que peu de parents ayant une DI/LI ont bénéficié
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de la préparation nécessaire a un choix €clairé de parentalité¢. Alors que certains ont été peu ou pas
conscientisés aux responsabilités sous-jacentes a ce réle (McGraw & Candy, 2010), d’autres n’ont
jamais ét¢ mis en situations concretes de pratique (p. ex. : gardiennage) (Coppin, 2003). Ainsi, ces
parents n’ont jamais ¢t¢ amenés a réfléchir sur I’ampleur des responsabilités et sur les ressources dont

ils disposent avant de concrétiser leur désir d’enfant (Ledain, 2008).

Les aptitudes parentales sont aussi tributaires des capacités cognitives et des habiletés lices a la
réalisation des activités de la vie quotidienne (Aunos & Feldman, 2010). Plusieurs difficultés
transversales peuvent influencer directement la maniere dont les parents ayant une DI/LI exercent
leur r6le parental. Coppin (2004) identifie les contraintes suivantes: acquérir des reperes temporels;
¢tablir un lien de cause a effet; se projeter dans le temps; organiser des repéres sociaux; avoir des
positions d’autorité; recourir au langage pour exprimer sa pensée; tre cohérent dans les positions
¢ducatives successives; suivre la scolarité de son enfant et ’accompagner a travers les différentes
périodes de transition. L absence ou I'inefficacité des savoir-faire ou des savoir-¢tre complexifie
I’exercice de la parentalité. Le déficit cognitif n’est cependant pas le seul prédicteur du succes
parental. Celui-ci est tout autant tributaire de variables caractérisant le vécu de plusieurs parents ayant
une DI/LI, telles que la pauvreté, 'isolement social, un réseau limité de ressources de soutien (Aunos
& Feldman, 2010; Sigurjonsdéttir & Traustadottir, 2010) et le niveau de stress parental (Booth &
Booth, 1998; Pixa-Kettner, 1999; Rao, 2013), a titre d’exemple.

4.3.1.2 Facteurs contextuels

Selon Preston (2012), les messages qui sont actuellement véhiculés dans les sociétés contemporaines,
traduisent a la fois de fagon implicite et explicite que la sexualité, les relations de couple et le « devenir
parent » ne sont pas des options envisageables pour les adultes ayant une DI/LI. Etre parent exige le
développement de compétences associées a la maturité et au sens des responsabilités (Poussin, 2004),
des concepts opposés a I'image de ’enfant simple d’esprit souvent accolée a 1’adulte ayant une DI
(Llewellyn & McConnell, 2010a). L’idée voulant que la personne ayant une DI soit inévitablement
un parent déficient circule encore (Coppin, 2007). Ces messages invalidants, découlant d une vision
stéréotypée de la DI, sont plus ou moins intériorisés par les adultes qui présentent ce profil
(Chatroussat, 2011; Coppin, 2001; Leroux & Scelles, 2007, Pasleau & Collignon, 1997).

Conséquemment, 1’acces au rble de parent s’en trouve plus difficile a imaginer.

Or, une telle représentation limite 1’acces a une expérience enrichissante. En effet, devenir parent
s’accompagne, non seulement d” un nouveau statut, mais ouvre a des relations et a des responsabilités

nouvelles (Booth & Booth, 2005). L exercice de la parentalité permet aux personnes ayant une DI/LI
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d’acquérir une identité aucunement liée a leur condition. Il justifie la fréquentation de milieux
normalisants, tels que I’école, ce qui peut alimenter leur impression de mener une vie similaire a celle
des autres parents (Booth & Booth, 1995). Le statut de parent peut renforcer leur sentiment
d’appartenance, de réalisation et d’accomplissement (Baum & Burns, 2007; Booth & Booth, 2005;
Llewellyn & Gustavsson, 2010). 1l symbolise I’engagement personnel a un futur qu’ils créent pour
cux-mémes, lequel se trouve parfois en opposition avec ce que leurs proches souhaiteraient

(McConnell, 2008).

4.3.2 Ressources des parents

De nombreuses personnes présentant une DI/LI peuvent €tre ou devenir de bons parents lorsqu’elles
bénéficient de services adaptés a leurs besoins (Feldman, 2002, 2010; Wade, Mildon, & Matthews
2007). Toutefois, une coopération efficiente entre les parents et les professionnels impliqués est
nécessaire (Feldman, 1994; Pixa-Kettner, 2008). Pourtant, celle-ci se¢ bute a différents obstacles.
D’une part, les pratiques sont parfois limitées par la présence de préjugés. En effet, les difficultés des
parents sont souvent pergues comme insurmontables, permanentes (Booth & Booth, 2004; Gray,
2011; Swain & Cameron, 2003) et rendant impossible ’acquisition des compétences nécessaires a
une réponse adaptée aux besoins évolutifs d’un enfant (McConnell, 2008; McConnell &
Sigurjonsdottir, 2010; Tarleton, 2013). D’autant plus que les intervenants sociaux s¢ sentent
généralement démunis face a ces personnes, invoquant leur méconnaissance et une expertise limitées
dans l'intervention auprés de cette clientele, 'absence de temps pour se perfectionner, une
collaboration problématique avec les partenaires et un délai insuffisant pour réaliser 1'intervention

(Booth, McConnell, & Booth, 2006).

D’autre part, les parents ayant une DI/LI se sentent souvent mal a I’aise dans leurs interactions avec
les intervenants sociaux (Gray, 2011). Un sentiment d’incompréhension est évoqué a I’égard de la
fonction des services proposés et du role des différents professionnels (Booth et al., 2006; Painz,
1993; Tymchuk, Llewellyn, & Feldman, 1999). Leurs visites sont parfois vécues par les parents
comme une intrusion a la vie privée, car ils s’y sentent davantage jugés qu’aidés (Booth & Booth,
1995). Ils éprouvent un sentiment d’€tre toujours surveillés par les intervenants, et parfois, par des
membres du voisinage ¢t de leur famille. Cette impression nuit a leur capacité d’assumer pleinement
leurs responsabilités parentales (Leroux & Scelles, 2007). Pergue tel un manque de confiance en leurs
capacités, cette surveillance amplifie parfois leur sentiment de ne pas €tre a la hauteur.
Conséquemment, plusieurs parents ayant une DI/LI éprouvent de la crainte et de la résistance a I’'idée
de demander de 1'aide, ou encore ils refusent d’accepter les services offerts (Traustadottir &

Sigurjonsdottir, 2010). Somme toute, cette sensation d’€tre pergus de maniere négative perturbe la
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relation parents-intervenants et freine la mise en place de mécanismes efficaces de soutien a la

parentalit¢.

Selon des études consultées, la source de soutien privilégiée par les parents ayant une DI/LI provient
des membres de la famille élargie (Ehlers-Flint, 2002; Guinea, 2011). Selon Llewellyn et McConnell
(2002), plusieurs meres présentant une DI/LI se sentent plus a 17aise de recevoir de 1’aide ou des
conseils de leurs proches plutdt que des professionnels. Ce type de soutien est encore micux accueilli
lorsque son actualisation rehausse la confiance en leurs compétences parentales et s’arrime a leurs
attentes et a leurs valeurs (Llewellyn, 1995). Or, plusieurs parents ayant une DI/LI n’ont aucun ou
trés peu de contacts avec leur famille €largie (Llewellyn & McConnell, 2002). D autres n’apprécient
pas lattitude de leurs proches lorsqu’ils agissent vers une disqualification de leurs pratiques et de
leurs compétences parentales (Mayes, Llewellyn, & McConnell, 2008; McConnell & Sigurjonsdottir,
2010).

Si plusieurs facteurs ont une influence sur ’exercice de la parentalité, il ne faut pas négliger le regard
que portent les parents sur leur propre situation. A cet égard, I’examen des représentations sociales
de la parentalit¢ chez les personnes ayant une DI/LI offre une avenue pertinente et originale pour

développer une meilleure compréhension de leur réalité.

4.4 A propos des représentations sociales

4.4.1 Définition

Une représentation sociale (RS) réfere a un ensemble organisé d’opinions, d’attitudes, de croyances
et d’informations relatives a un objet ou a une situation, qui est déterming a la fois par ’'individu lui-
méme, par le systéme social et idéologique dans lequel il est inséré et par la nature des liens qu’il
entretient avec ce systéme social (Abric, 2009). Cette interprétation de la réalité permet de donner un
sens a ses conduites et de comprendre la réalité a travers son propre systeme de référence (Rateau,
2007). Deux composantes définissent la RS : ses ¢léments constitutifs et son organisation, ¢’est-a-
dire les relations qu’entretiennent ces éléments entre eux (Jodelet, 2009). Selon Moliner, Rateau et
Cohen-Scali (2002, p. 12), ces €léments constitutifs d’une RS peuvent indifféremment étre qualifiés
d’opinions, d’informations et de croyances, car « la frontiére est souvent floue entre le je pense, le je
sais et le je crois. » 1l s’agit donc de retenir qu’une telle représentation se présente concrétement

comme un ensemble d’éléments cognitifs et sociocognitifs relatifs a un objet social.
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4.4.2 Dimensions du systéme représentationnel

Selon Moscovici (1961), le systeme représentationnel s’élabore autour de trois dimensions. La
premicre réfere a I'ensemble d’informations ou a la somme des connaissances des personnes a
propos de I'objet social. Ces connaissances peuvent étre plus ou moins variées, originales ou
stéréotypées (Herzlich, 1972). Pour Jodelet (2012), I'ensemble de ces connaissances a une visée
pratique puisqu’elles influencent les comportements des individus vis-a-vis un phénomeéne ou un
événement qui se présente a eux. La seconde dimension est 1”attitude générale qui marque les
dispositions favorables ou non d’une personne a 1’égard de I’objet de représentation. L attitude a une
valence (positive ou négative) et varie en intensité¢ (Vallerand, 2006). Cette orientation détermine la
s¢lection des informations et leur hi¢rarchisation dans le champ. Puis, la dimension du champ de
représentation se¢ définit telle une structure intériorisée qui emmagasine, organise, hi¢rarchise et
articule les différents éléments d’information a [’égard d’un objet. Cette organisation structurante des
connaissances connues permet a la personne de se constituer une image évocatrice de 1’objet de
représentation. Ainsi, ce champ de représentation, qui est variable d”un individu a 1’autre, permet de
décoder les informations ultéricures et de préparer, du méme coup, des comportements adaptes a son
environnement social (Herzlich, 1972; Pasleau & Collignon, 1997). En plus de ces dimensions, il
importe de considérer le contexte dans lequel la représentation s’inscrit. Celui-ci référe non
seulement a ’environnement immédiat ou évolue le groupe social, mais aussi, aux valeurs et
idéologies communes a I’ensemble d’une société auxquelles se réferent ses membres afin de se

représenter un objet (Abric, 1994).

L étude exploratoire présentée ici vise principalement 1’exploration des composantes du systeéme
repreésentationnel des participants, lesquelles proviennent des propos des sujets amenés a se prononcer
sur 1’objet étudi€ (Abric, 2003). Le rapport a ’exercice de la parentalité a €t€ choisi comme angle
d’analyse, tenant pour acquis que les participants vivaient dans des conditions similaires au moment

de I’étude.

4.4.3 Critéres de reconnaissance de I’objet de RS

Afin de s’assurer que l’objet social ciblé dans une démarche de recherche soit un objet de
représentation sociale, Moliner (1993) propose de considérer différents critéres, soit les spécificités
de I’objet, les caractéristiques du groupe, les enjeux, la dynamique sociale et I’absence d’orthodoxie.
Cette section définit ces critéres et spécifie en quoi la parentalité des personnes ayant une DI/LI est

un objet de RS chez les parents présentant cette condition.
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Tout d’abord, ce n’est pas tant la nature de 1’objet de représentation qui importe, mais bien son statut
social. Selon Moliner (1993), 1’objet doit tre important pour des individus, il doit représenter une
menace ou susciter de I"intérét. A ce sujet, la parentalité symbolise 1’accés 4 un réle hautement désiré
et a la possibilité de développer une image de soi plus positive pour les personnes présentant une
DI/LI (Edmonds, 2000; Mayes, Llewellyn, & McConnell, 2011). Conséquemment, devenir parent
s’avere le choix convoité par un nombre grandissant d”adultes vivant avec une DI/LI. De plus, I’objet
de représentation doit étre polymorphe. Ceci signifie qu’un méme objet peut revétir plusieurs formes
a divers moments au sein de groupes différents (Mariotti, 2003). I doit aussi correspondre a une
classe d’objets (Moliner, 1993). D’une part, la parentalité des personnes présentant une DI/LI est
polymorphe puisqu’elle s’est présentée sous différentes formes a travers le temps, et ce, pour divers
groupes sociaux. Alors qu’il était jadis strictement défendu a ces personnes, ’exercice de cette
parentalit¢ fait maintenant I’objet d’un droit reconnu dont ’actualisation se doit d’€tre soutenue par
une offre de services adaptés. Ainsi, I’émergence de cette nouvelle réalité a bousculé les attitudes et
les réactions des personnes ayant une DI/LI, de leurs proches et des différents groupes de
professionnels offrant des services publics généraux ou spécialisés au cours des dernicres décennies
(Lalande, Ethier, Rivest, & Boutet, 2002). D autre part, cet objet de représentation recouvre plusieurs
aspects spécifiques référant aux droits et aux devoirs du parent, aux soins prodigucs a ’enfant et a

I’expérience de la parentalité, soit le vécu et les sentiments du parent (Houzel, 1999, 2002).

L étude d’une représentation au sein d’un groupe donné nécessite que 1'objet ait une présence
thématique récurrente dans les communications (implicite ou explicite) entre les membres du groupe
(Flament & Rouquette, 2003; Moliner, 1993). A ce sujet, la parentalité des personnes présentant une
DI/LI chez les parents présentant ce profil et qui regoivent des services professionnels permettant de

pallier leurs difficultés, détient une telle saillance dans les propos entretenus au sein de ce groupe.

Si I’objet de représentation est d une utilité ou d’une valeur sociale pour les membres d’un groupe,
¢’est parce qu’il est porteur d’enjeux (Moliner, Rateau, & Cohen-Scali, 2002). Ces enjeux se dévoilent
dans les interactions entre ce groupe et d’autres groupes, ce qui amene Moliner (1993, 1996) a en
conclure qu’un objet de représentation se retrouve toujours inséré dans une dynamique sociale. Cette
derniére est caractérisée par trois composantes indispensables : le groupe social, 1’objet et "autrui
social. Ainsi, « la représentation est bien représentation de quelque chose, produite par quelqu’un (ou
quelques-uns) », une production qui se fait « par rapport a quelqu’un d’autre » (Moliner, 1993, p. 11).
Ainsi, par son positionnement dans la société, chaque groupe peut avoir une pratique et une
expérience spécifiques de ["objet de représentation (Moliner et al., 2002). Selon ces mémes auteurs,

« les différents groupes sociaux qui sont en interaction autour (ou a cause) d’un objet social vont se
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représenter cet objet selon une certaine logique et conformément a certains intéréts » (p. 18).
Considérant les enjeux sociaux et éthiques qu’elle souléve, la parentalité des personnes présentant
une DI/LI représente une thématique dont la présence est récurrente dans le discours contemporain
(Coppin, 2004) et, nécessairement, dans les interactions entre les parents ayant une DI/LI et les
proches impliqués personnellement et les intervenants sociaux impliqués professionnellement aupres

d’eux.

Dans un systeme orthodoxe des pensées, les membres d’un groupe sont assujettis a des instances
régulatrices rigides qui fournissent un « prét-a-penser » de maniére a €épargner aux membres d’un
groupe social toute situation d’incertitude (Deconchy, 2012). Or, dans un tel systéme, une RS ne peut
pas émerger puisque les instances régulatrices controlent la diffusion et la validit¢ des informations
relatives a 1’objet (Moliner, 1993). Ainsi, les parents présentant une DI/LI ne sont pas encadrés par
un tel systeme orthodoxe; ils sont libres d’accéder aux ressources qu’ils désirent, ce qui contribue a

forger leur conception particuliére de la parentalité des personnes présentant cette condition.

4.5 Objectifs visés

Cette portion de la recherche s’intéresse a I’exploration des RS de la parentalité des personnes ayant
une DI/LI chez les parents présentant cette condition. Les objectifs sont : (1) dégager les composantes
cognitives (informations) et sociocognitives (opinions, attitudes, croyances) des RS ; (2) ressortir les
convergences et les divergences intragroupe ; (3) identifier les facteurs personnels et contextuels li¢s

aux RS.

4.6 Méthodologie

4.6.1 Constitution de I’échantillon

Suivant I"obtention du certificat éthique, le recrutement des participants s est réalisé principalement
par ’entremise d’organismes communautaires (OC). Des copies d’un dépliant d’information adapté?
ont ¢té offertes aux intervenants des organismes ciblés dans le but qu’ils sollicitent des participants
potentiels. Cette démarche a été guidée par les critéres d’inclusion et d’exclusion établis qui sont
présentés au tableau 1 du premier chapitre de cette these. Ces critéres ont permis la constitution d’un
¢chantillon non probabiliste par choix raisonné (Fortin, 2010). L’objectif était d’avoir des
représentants détenant des expériences relativement diversifiées afin d’explorer en profondeur

différentes facettes du méme phénomene (Rubin & Babbie, 2013). Ce souci visait a favoriser

3 Ce dépliant se retrouve a I’annexe 3 de la thése.
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I’induction analytique. Selon Pires (1997, p. 151), ce principe consiste a chercher dans un petit
nombre de cas concrets, les caractéristiques qui leur sont essentielles (ou les propriétés constitutives),
ce qui permet une certaine généralisation, présumant que, « parce qu’elles sont essenticlles, elles

doivent s’appliquer a d’autres cas similaires. »

4.6.2 Collecte de données

Les données aupres des parents ont été recueillies dans le cadre d’entretiens individuels en face a
face. Considérant la situation particuli¢re des répondants, ils ont ¢té rencontrés a trois reprises.
D’abord, une rencontre préalable de 45 minutes a été réalisée avec chaque parent a un endroit et a un
moment de son choix. Ce premier contact a permis de présenter le formulaire de consentement et
d’obtenir leur accord libre et éclairé de participer. Ce formulaire se trouve a I’annexe 8. Un témoin,
choisi par chaque participant et identifi€ lors du premier échange verbal par téléphone, €tait également
présent. Une fiche sociodémographique a aussi €t¢ remplie en vue de consigner certains ¢léments de

leur histoire personnelle et de leurs conditions de vie actuelles. Elle se retrouve a I’annexe 6.

Puis, a travers deux entretiens semi-dirigés de 30 minutes, les participants ont répondu a treize
questions d’un guide d’entrevue. 1l est a souligner que le niveau de complexité grammaticale des
questions de ce guide avait été préalablement adapté a la suite de la consultation d’experts
(universitaires et intervenants) et d’un prétest avec un parent ayant une DI. Les questions sont liées
aux objectifs vis€s et portent sur cing themes : (1) le désir de procréation ; (2) I'exercice des droits et
des devoirs parentaux ; (3) la pratique des taches et des responsabilités parentales ; (4) ’expérience
de parentalité (vécu subjectif, sentiments) ; (5) les conditions de vie favorables a 1’exercice du role
parental. Les thémes sous-jacents a chaque question sont annotés dans le guide figurant a ’annexe 4.
Les entretiens se sont déroulés entre janvier et mai 2013. Avec le consentement des participants, ils

ont ¢t¢ enregistrés par magnétophone, puis retranscrits intégralement.

4.6.3 Méthode d’analyse des données

Selon Moliner et collaborateurs (2002), I’analyse de contenu est la technique la plus appropri¢e pour
identifier les informations, les opinions, les attitudes et les croyances véhiculées dans les discours.
Cette méthode de traitement des communications permet I’accés au sens qui se retrouve derricre les
paroles, lequel apparait a posteriori grace aux interprétations du chercheur (Bardin, 2003, 2007; Blais
& Martineau, 2006). Dans la présente recherche, I'analyse des données a été réalisée en privilégiant
une démarche inductive guidée par un cadre conceptuel général. Ainsi, la démarche, facilitée par le
logiciel N vivo, a suivi trois grandes ¢tapes: (1) la lecture flottante des verbatims; (2) I’extraction des

segments de texte liés aux objectifs d”étude et Iattribution de mots-clés (codes) aux unités de sens
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pertinentes; (3) le regroupement des éléments codés au sein de catégories plus larges, en respect des
principes d’homogénéité et de cohérence (Bardin, 2003, 2007). Les données ont ét¢ analysées en
distinguant deux sous-groupes de parents : ceux ayant conservé la garde de leur enfant et ceux dont
I’enfant est placé. Finalement, des moyennes et des analyses de fréquence ont ét€ réalisées a partir

des données sociodémographiques consignées dans un document Excel.

4.6.4 Considérations éthiques et méthodologiques spécifiques

Pour assurer le caractere scientifique de la recherche, différentes mesures ont été prises. D’abord,
avant de débuter chaque entrevue, des informations sur les habiletés de communication du participant
ont été recueillies auprés d’un témoin clé identifié par le parent. Cette démarche a permis de
personnaliser le guide d’entretien par la référence a un vocabulaire connu ainsi qu’a des personnes, a
des activités ou a des lieux de son quotidien (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, & Héroux, 2009).
Lors des entretiens, cing participants ont voulu étre accompagnés par ce témoin de confiance et leur
souhait a €t¢ respecté. Par souci d objectivité et de cohérence interne, toutes les étapes du projet, et
plus particuliérement la catégorisation, ont ét€ supervisées par le directeur et la codirectrice de these
de I’étudiante pour limiter la subjectivité qui peut influencer les inférences réalisées a partir du
discours (Mayer & Deslauriers, 2000). Par souci d’en assurer la crédibilité (validité interne), une
attention particuliére a été portée a 1’objectivation de la démarche par la tenue d’un journal de bord,
une modalité qui favorise la distanciation du positionnement sur les plans théorique, émotif et social

(Laperriere, 1997).

4.7 Résultats

Cette section réfere a la description des participants et a la présentation des aspects relatifs aux trois
dimensions du systéme représentationnel pour chaque groupe de parents. A ce sujet, il sera d’abord
question de 'image ¢évocatrice de I'objet de représentation, laquelle émerge de I'exploration du
champ de représentation. Puis, les ¢léments relatifs a Dattitude générale et aux connaissances des

répondants a 1’égard de 1’objet d’étude seront présentés.

4.7.1 Description des participants

Tous les volontaires intéress€s a participer a cette étude ont été sélectionnés. Toutefois, la contribution

d’un parent n’a pas été retenue puisque son discours lors des entretiens a sembl¢ fortement influencé
4 2 r : r M hY .

par la présence d’un témoin de confiance. Les propos analysés référent a ceux de neuf parents, soit

six meres et trois péres. Six présentent un diagnostic de DI 1€gére, confirmé par les témoins de

confiance. Les trois autres se reconnaissent des limitations cognitives illustrées par les difficultés

ayant marqué leur parcours de vie. Celles-ci référent aux apprentissages scolaires (p. ex. :
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fréquentation de classes spéciales) et a leur intégration sociale (p. ex. : mises a pied fréquentes et
difficultés a conserver un emploi). Tous Québécois d’origine, ils vivent majoritairement en milieu
rural (n = 7). Ils sont sans emploi a temps plein et bénéficient de prestations gouvernementales
(solidarité sociale). Des informations supplémentaires sont consignées au tableau 5 suivant, telles que

les ressources significatives de soutien a leur role parental.
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Tableau 5: Caractéristiques des parents de 1'échantillon (n = 9)

Parents ayant conservé la garde (n =5)

Nom Milieu Situation Situation familiale Ressources significatives
Age maritale
Fannie Rural Séparée du pére, | Vit avec sa fille de 4 ans, dont elle a la garde a temps plein. - Intervenante sociale d’un OC
29 ans en couple - Educatrice des services généraux
- Meére et ami(e)s
Léa Rural En couple Vit avec son conjoint et ses trois enfants de 18, 21 et 22 ans. - Intervenante sociale d’un OC
42 ans - Ami(e)s
Marie Rural Célibataire Vit chez son pere avec ses deux fils de 20 et 27 ans. - Intervenante sociale d’un OC
43 ans - Trois sceurs, un frére et ami(e)s
Alice Rural Mariés Vivent avec leur fils de 8 ans. - Deux éducatrices des services spécialisés (DI)
48 ans et - Educatrice en répit des services généraux
Marc - Gardienne de 16 ans (voisine)
47 ans
Parents ayant perdu la garde de I’enfant ou des enfants (n=4)
Vicky Urbain Célibataire Vit chez ses parents. A un fils de 2 ans placé en centre jeunesse | - Educatrice des services spécialisés (DI)
22 ans depuis la naissance. Elle le visite une fois par mois. - Intervenante sociale d’un OC
Martin Rural Marié Vit avec sa conjointe. A une fille de 12 ans qui vit en famille | - Intervenante sociale d’un OC
39 ans d’accueil. Il la voit aux deux semaines. - Parents, deux fréres et ami(e)s
Philippe Rural En couple Vit avec sa conjointe et ses enfants. - Intervenante sociale d’un OC
40 ans Aun fils de 15 ans. I1 est placé chez les grands-parents maternels | - Parents, deux fréres et ami(e)s
depuis I’4ge de 3 ans. IIs se voient chaque fin de semaine.
Caroline Urbain Célibataire Vit seule. A deux filles de 30 et 13 ans. Elles ont grandi en | - Travailleuse sociale de la protection de la jeunesse
58 ans familles d’accueil. Caroline voit la plus jeune avec une (supervision des contacts)

travailleuse sociale des services de protection de la jeunesse une
fois par mois.

- Frere et belle-sceur (avant les placements)
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4.7.2 Représentations de la parentalité des parents ayant conservé la garde

4.7.2.1 Image évocatrice de I’objet
Pour les cing parents qui ont conservé la garde de leur(s) enfant(s), la parentalité suscite valorisation,

reconnaissance sociale, fierté et détermination.

Un point commun mentionné par cing répondants concerne 1’acces au statut de parent, ¢’est-a-dire se
sentir reconnu comme étant capable de s’occuper d’un enfant. Cette sensation, qui découle du regard
porté par des personnes significatives, témoigne d’une reconnaissance différente et apprécice. Par
exemple, trois répondants soulignent avoir ¢té félicités pour leur soutien a la réussite scolaire de
I’enfant et pour leur progres dans la mise en place d’une meilleure discipline. Or, assumer I’autorité
¢t la gestion parentale n’est pas toujours une tache agréable; elle suscite parfois de I'inconfort en
raison d’une peur de chagriner son enfant. Comme le spécifie Alice : « C’est difficile, mais quand tu
I’appliques, ¢a va bien apres. Au début, j’avais peur de faire de la peine a Jérome (...) maintenant,
quand il y a quelque chose qui ne fonctionne pas je lui dis doucement. C’est moi la mere et il le
respecte. » A cet égard, elle précise avoir apprécié les conseils et le soutien de son éducatrice.
L approche de cette intervenante lui a permis de développer une meilleure confiance en son potentiel
et a favorisé "acquisition d habiletés parentales. Aussi, tous les participants ressentent de la fierté
face aux réussites de leur(s) enfant(s) (p. ex. : obtention du permis de conduire ou acces a un emplot).

IIs estiment avoir, en quelque sorte, contribué a de tels succes, ce qui amplifie leur sentiment de fierté.

Une motivation importante a exercer ses droits et a répondre a ses obligations vis-a-vis leur enfant de
maniére autonome et responsable émerge des propos des parents rencontrés. Par exemple, depuis
qu’elle est mere, Fannie a I"impression que ses choix et son autonomie sont davantage respectés par
ses proches et par les professionnels impliqués dans sa vie. Le témoignage d’Alice va dans le méme
sens:

On se sent valorisés beaucoup, beaucoup. On trouve que le monde aussi s’intéresse a nous par

rapport a Jérdme et on voit d’autres parents qui passent pres de nous et on a la téte haute en me

disant : « Moi je fais ¢a avec mon gars! » La prof, elle m’a dit qu’il y avait plein de parents qui

ne s’occupaient pas de leur enfant. Mais moi, je prends de I'intérét a Jéréme.
Leur désir d’autonomie ne s’oppose pas a I’éventualité d’accepter de ’aide extérieure. En effet, ils
ont une ouverture a recevoir des services leur permettant d’améliorer leurs habiletés parentales et de
micux soutenir la réussite scolaire et sociale de 1’enfant. Dans le cas de Marie, cette ouverture a 1’aide

extérieure se traduit par une forme de désinvestissement en regard de certaines fonctions lices a

I’exercice parental (p. ex. gestion des comportements), lesquelles sont toujours assumées par ses

97



propres parents. Elle mentionne apprécier ce transfert d’autorité et ne pas avoir I'impression d’étre

substituée.

Méme s’ils vivent griace aux prestations gouvernementales, ces parents n’hésitent pas a engager des
dépenses visant, de leur point de vue, ’amélioration de la qualit¢ de vie de I’enfant. Alice rapporte
débourser une partie considérable de son budget afin que son fils puisse fréquenter une €cole de
meilleure réputation. Pour sa part, Fannie, dont la fille est agée de 4 ans, précise que : « Toutes les
fois qu’il y a des activités a la garderie, elle y va. Je lui paye toutes ses activités. » Tous les parents
ont évoqué prendre plaisir a faire des activités de loisirs avec leur enfant (p. ex. : cinéma, quilles,

restaurant, etc.), et ce, méme si la réalisation entraine des dépenses importantes.

Pour certains, un tel investissement découle d’une volonté de s’assurer que leur enfant ne manque de
rien et qu’il ne soit pas exposé aux mémes difficultés qu’ils ont vécues étant jeunes. Pour une mere,
cet investissement est également motivé par le désir de conserver ses enfants auprés d’elle. A cet
¢gard, elle rapporte ’expérience douloureuse du signalement de ses enfants pour des motifs de
violence et de négligence. Elle mentionne qu’elle avait alors fait preuve d ouverture a 1'idée de
collaborer avec les intervenants en protection de la jeunesse et de détermination a adopter les mesures

proposées. Au moment de I’entretien, ses enfants demeuraient toujours avec elle.

4.7.2.2 Attitude générale et facteurs d’influence

Une attitude générale plut6t favorable a I’égard de la parentalité des personnes présentant une DI/LI
se dégage des propos des cing participants. Ils estiment que la plupart d’entre elles sont généralement
capables d’exercer leur réle parental lorsqu’elles regoivent le soutien qui répond a leurs besoins.
Cependant, considérant I’investissement considérable et continu, Léa et Fannie sont d’avis que ce ne
sont pas tous les adultes ayant une DI/LI qui ont les capacités nécessaires pour exercer ce role. Elles

leur recommandent de réfléchir longuement avant de concrétiser leur désir d’enfant.

Certains facteurs semblent exercer une influence favorable sur ’attitude générale des cing répondants.
Sur ce plan, ils ont tous évoqué les retombées positives d une relation établie avec un intervenant de
confiance depuis plusieurs années (plus de 10 ans). Aussi, trois parents peuvent compter sur un réseau
de soutien informel composé de membres de la famille élargie et de nombreux amis. D autres ont un
réseau plus restreint; ¢ est I cas de celui d”Alice et de Marc, lequel se limite au conjoint. Néanmoins,
ce couple mari¢ s estime comblé par leur relation fondée sur 'amour, le respect, le soutien a travers
des étapes de vie difficiles et le partage des tAches misant sur les forces de chacun. A ce sujet, Marc

précise : « Avec Alice, ¢a va tres bien. (Apres Iécole), elle lui montre ses €tudes, vu que moi je ne
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sais quasiment pas lire et écrire. Pendant ce temps-la, je cuisine et je fais la vaisselle (...) On se
complete comme il le faut. » Ces deux parents ont des fréres et des sceurs qu’ils fréquentent trés

rarement, ce qu’ils expliquent par 1”éloignement géographique.

Tous les répondants justifient 1’actualisation de leur réve de devenir parent par leur amour pour les

enfants, ce qu’ils partagent avec les modeles parentaux qui les ont inspirés.

4.7.2.3 Connaissances

Tous les répondants ont évoqué la présence de modeles parentaux sur lesquels ils prennent appui dans

I’exercice de leur role parental. Pour certains, 'inspiration vient des fagons de faire de leurs propres
Py . T s : 4

parents, qu’ils reconnaissent comme ayant ét¢ bons pour eux. Pour d’autres, au contraire, leur passé

qualifi¢ de douloureux est mis de coté pour s’appuyer plutot sur les modeles actuels offerts par des

amis et des professionnels. Dans le cas de Fannie, par exemple, une relation de proximité s’est tissée

entre ¢lle et une intervenante qu’elle voit interagir réguli¢rement avec ses propres filles.

Trois roles principaux ressortent des propos des répondants. Leur conception de ces roles permet
d’entrevoir les connaissances sur lesquelles ils s’appuient. Ces roles réferent a la réponse aux besoins
primaires, a I’éducation ¢t a la protection. Pour assumer adéquatement les responsabilités supposées,
surtout a la suite de la naissance de ’enfant et lors des périodes de transition, telles que I'entrée a
I’école, les parents rencontrés estiment avoir besoin d’étre soutenus dans 1’acquisition de nouvelles
habiletés. Comme le mentionne Léa : « Tout est apprendre du role de la mére. Méme si avant je

ardais, 1a, ce n’est pas pareil parce que c’est le tien. »
2 )

Pour les répondants, étre parent comporte une composante éducative importante qui se traduit,
notamment, par la nécessité de donner des petites responsabilités a son enfant pour favoriser son
autonomie et par I’accompagnement aux devoirs, une tache essentielle pour deux méres. Alice s’y
adonne avec constance, rigueur, assiduité et assurance, alors que Fannie, qui a fréquenté des classes
spéciales, appréhende le fait qu’elle ne puisse accompagner son enfant trés longtemps dans son

cheminement scolaire.

Une grande partie du discours des cing répondants porte sur la protection de ’enfant. Ceci s”actualise,
entre autres, par la prévention du danger grace a une surveillance constante de 1’enfant. A cet égard,
Alice indique son inquiétude vis-a-vis les sorties de son fils de 8 ans a I’extérieur de la maison : « Je
ne suis pas capable de le laisser aller. Je ne veux pas le laisser aller tout seul pour tout de suite, parce
que j’ai peur. Lui, il parle a tout le monde et j’ai peur de ¢a. On le surveille et on le suit de pres. » Par

ailleurs, les parents qui ont subi des abus et de la violence pendant leur enfance semblent avoir une
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crainte plus prononcée du danger. Par exemple, Fannie interdit a son enfant de s éloigner d’elle lors
des visites au parc. Alice exprime ressentir de 1'inquiétude a I’idée que son enfant ait de la difficulté
a s’intégrer a I’école et a se faire des amis. En vue de laider, elle communique souvent avec

I’enseignante et demande des conseils pour favoriser son acceptation par les pairs.

4.7.3 Représentations de la parentalité des parents ayant perdu la garde

Les résultats de cette section réferent aux quatre parents ayant perdu la garde de leur enfant. Cette
situation s’est produite soit a la naissance ou lorsque les enfants étaient agés de moins de 2 ans. Méme
si leur enfant leur a été retir¢, Caroline et Vicky précisent avoir un droit de visite et elles peuvent voir
leur enfant lors de contacts supervisés par un intervenant de la protection de la jeunesse. Pour sa part,
Martin rencontre sa fille a intervalles fixes, sous la supervision de sa belle-mere. Philippe jouit d’un
accord amical avec les grands-parents maternels chez qui demeure son fils depuis 1’age de trois ans.
Cette entente a permis la fermeture du dossier dans le systéme de protection de la jeunesse. Depuis,
pere et fils passent toutes les fins de semaine ensemble et partagent des moments de plus longue durée

lors des vacances d’été.

4.7.3.1 Image évocatrice

Pour ces quatre parents, 1’objet d’étude évoque des sentiments opposés, distinctifs de leur
représentation bien singuliere. D une part, la parentalité symbolise fierté et d’autre part, elle suscite
tristesse, frustration, amertume ¢t rejet. Cette situation n’est pas étrangere au fait que leurs
responsabilités parentales soient déléguces a d’autres adultes partageant le quotidien des enfants. En
fait, pour la plupart, leur expérience de la parentalité passe essenticllement par la relation qu’ils
entretiennent avec les intervenants de la protection de la jeunesse et, a cet égard, leurs expériences

sont plutot négatives.

D’abord, de¢s le départ, ils ont eu de la difficulté a comprendre le processus imposé ; ils estiment que
leur rythme et leur compréhension des dispositions de la Loi de la protection de la jeunesse (LPJ)
n’ont pas €té respectés. Relatant une expérience au tribunal, Vicky rapporte que tout va trop vite et
que : « C’est difficile a comprendre comment les phrases sont formulées. » Dans le cas de Martin et
son ¢pouse, ce n’est que quelques jours apres leur rencontre avec 1'intervenant de la protection de la
jeunesse qu’ils ont réalisé qu’ils venaient de consentir a 1’adoption de leur enfant. Le processus a pu
étre révoqué grace aux démarches légales intentées par lui, son intervenante de confiance (organisme
communautaire) et un avocat. Cette situation traduit bien la vulnérabilité de ces parents lorsque la

portée de leurs décisions ne leur semble pas expliquée avec soin.
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Dr’ailleurs, tous estiment qu’il y a eu un complot organisé contre eux pour que la garde de leur enfant
leur soit enlevée. Caroline exprime qu’elle s’est sentie « embobinée » et « sous la menace » de signer
des papiers qu’elle ne comprenait pas. Ses propos témoignent aussi d une incompréhension des motifs
du retrait de son enfant, ce qui caractérise également la situation de Vicky. Ces dernicres ressentent
toujours un sentiment d’injustice et de 1’amertume. Philippe raconte qu’il a dii passer une évaluation
psychologique, a la demande du tribunal, laquelle était, de son avis, biaisée des le départ : « la
psychologue qu’ils ont prise, ¢’était une ancienne cliente de mon beau-pére. Alors, elle €tait achetée.
Pour eux, j’étais un gars violent qui criait tout le temps. Alors, le juge, il y est allé » selon ses
propos. De plus, ces parents sont convaincus de la malhonnéteté de certains professionnels en
protection de la jeunesse qui leur auraient caché des informations et qui auraient menti lors de la
rédaction du rapport ayant mené au retrait de la garde. Méme actuellement, Vicky rapporte se sentir
observée et jugée lorsqu’elle visite son fils dans un local supervisé par une travailleuse sociale (TS).
Bien que sa plus jeune fille soit placée depuis plusieurs années, Caroline a toujours I'impression d’étre
constamment surveillée, critiquée et jugée par la TS qui encadre ses contacts périodiques avec son
enfant. Elle 'exprime ainsi: « Je lui achéte du linge, je lui donne de "argent, je I’améne manger au
restaurant. Ca me fait plaisir, mais 13, I'intervenante elle me dit : "tu n’es pas obligée 14, elle a tout ce

qui lui faut dans la famille d’accueil." Et je lui dis : "Hey, je suis sa mere, je fais ce que je veux." »

L impression d avoir été évalué comme n’ayant pas les compétences parentales requises en raison de
leur DI est explicitement nommée par Martin. Lors d’une rencontre visant a I’informer des décisions
du tribunal, I'intervenante se serait adressée exclusivement a son accompagnatrice et aurait utilisé des
termes techniques juridiques relevant pour lui d’un « jargon » incompréhensible. Le sentiment
d’injustice et la frustration qu’il a ressentis a la suite de cet événement, jumelés a la souffrance d’étre
séparé¢ de son enfant, 'ont amené a exprimer ouvertement sa colére lors des contacts avec les
intervenants de la protection de la jeunesse : « Les premiéres fois, il y avait trois agents de sécurité
sur le bord de la porte a cause que j ¢tais trés violent et trés vulgaire, selon eux, (...) Mais moi (j ’étais
choqué) par rapport au fait qu’ils m’ont 6té mes visites, ils m’ont enlevé mes heures de téléphone. »
Ce sentiment d”étre incompris et stigmatisé est aussi partageé par Philippe qui raconte : « Eux autres,
ils ont convenu que j’étais un gars violent, que je criais tout le temps. Ce qu’ils ne savent pas aussi,
¢’est que ma mere est presque sourde. Il faut parler fort, elle est sourde a 96%. (...) Alors, ce n’est

pas parce que je suis enragé, ¢’est parce que j ai pris une habitude. »

Aussi, un point que ces quatre parents partagent en commun est 1’absence d’un réseau de proximité
soutenant et impliqué dans le partage des responsabilités parentales au moment du retrait de la garde.

Martin se sent méprisé par sa belle-mere qui lui renvoie une image fort négative du pere qu’il est. 1l
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rapporte ses paroles lorsqu’elle avait appris la grossesse de sa fille a I'époque : « Elle m’a dit : "Tu
vas mettre ton enfant dans la misére!" » A la suite de la naissance de I’enfant, le couple s’est senti
envahi par ses fréquentes visites caractérisées par des chicanes. Pour leur part, Philippe et sa conjointe
ont ¢t¢ tenus a distance par la grand-mére paternelle. Celle-ci se serait accaparée du bébé jusqu’a

I’age de trois ans, évoquant le fait que ses parents ne seraient jamais capables de s’en occuper.

Paradoxalement, la fierté est aussi évoquée a maintes reprises par les parents lorsqu’ils ont été¢ amenés
a discuter de leur relation avec leur enfant. Ils énumérent les qualités de leur enfant qui les rendent
fiers (p. ex. : sociable, intelligent, beau) et racontent des souvenirs les mettant en valeur. Ils référent
aussi a leurs progres sur les plans du développement (p. ex. : motricité améliorée), des apprentissages
(p. ex. : savoir compter) et des résultats scolaires. La tranquillité d’esprit est également mentionnée.
A cet égard, Caroline indique : « Ca ne me dérange pas finalement qu’elle soit placée parce qu’elle
est bien. Elle est bien, trés bien chez madame ». Pour Philippe, la présence de son enfant le motive a
développer une meilleure gestion de sa colere et a communiquer ses mécontentements de manicre
plus appropri¢e. Toutefois, d’évoquer de tels aspects positifs fait ressurgir un sentiment de tristesse
d’étre séparés de leur enfant. Cette tristesse est ressentie avec plus d’intensité a deux moments
particuliers, soit : lors de la séparation a la suite d’un heureux moment pass¢ ensemble et lorsqu’ils
se rendent compte qu’ils ne peuvent pas aider leur enfant lorsqu’il vit des difficultés. De leur point
de vue, leur enfant désire vivre aupres d’eux. Aux dires de Caroline : « Elle est trés bien la-bas (famille

d’accueil), mais elle, elle n’aime pas ¢a, ¢lle aimerait ¢a revenir avec moi. »

4.7.3.2 Attitude générale et facteurs d’influence

L attitude générale des quatre participants a I’¢gard de 1’objet de représentation est caractérisée par
I’ambivalence. Trois participants sont d’avis que 1’exercice de la parentalité par des adultes ayant une
DI/LI est possible, mais qu’il nécessite la mise en place de mesures de soutien (résecau formel ou
informel) considérables. De leur point de vue, les mesures proposées par le systéme public de services
sont soit inexistantes, insuffisantes ou mal adaptées aux besoins de ces personnes. Philippe et Martin
leur conseillent de réfléchir longuement et de se demander si toutes les conditions favorables sont
réunies. Philippe regrette ne pas avoir fait cette réflexion. Il conclut que : « Si ¢’était a refaire, je n’en

aurais pas de Kevin. Surtout avec ce que j’ai vécu, si ¢ était a refaire, je n’en aurais pas. »

A travers les événements difficiles, quelques personnes significatives de la famille proche ou élargie
(p. ex. : frére, belle-sceur) ont néanmoins assuré une présence soutenante aux quatre parents
interroges. L appui offert leur a permis de développer une attitude plus positive a I'égard de la

parentalité. A ce sujet, Philippe et Martin comptent sur un réseau d’amis solide. Ils se retrouvent
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souvent grace aux activités offertes par un organisme communautaire dont les membres présentent
tous une DI/LI. Philippe s’explique : « On est comme une fraternité : on va tous s’aider les uns les
autres. S”il v a un membre dans le besoin, on va tous étre 1a pour I'aider. » De surcroit, Philippe,
Martin et Vicky jouissent d’une relation de proximité avec une intervenante d’un organisme
communautaire de leur région. Ils y ont puisé écoute, soutien et considération positive. Ils ont
¢galement ¢té accompagnés lors des différentes rencontres convoquées par les professionnels de la
protection de la jeunesse. Des actions relevant de la défense des droits ont été réalisées par cette
intervenante dans la situation des deux péres, ce qu’ils ont apprécié. Celle-ci les a également aidés a

prendre du recul et a tempérer leurs réactions afin de pouvoir conserver un lien avec leur enfant.

4.7.3.3 Connaissances

Peu de propos référent aux connaissances de ces répondants a I’égard de 1'objet d’étude. Ils
congoivent que 1’exercice des droits et des devoirs parentaux implique un investissement personnel
et financier important pour tout parent. A ce sujet, Philippe justific le placement de son enfant par
I'insuffisance de ses ressources matérielles. La situation de Martin est différente : la nécessité de
gagner de ["argent exigeait qu’il s’absente de la maison et sa conjointe était incapable d’assumer seule

les soins a leur enfant.

Martin et Philippe estiment que la volonté de fonder une famille unie et « d’assurer la reléve » a
aliment¢ leur désir d”enfant. De leur point de vue, son actualisation aurait €té impulsive; ils ont ignoré
les tenants et les aboutissants des responsabilités supposés. Martin ajoute que son désir est devenu
plus fort lorsque son frére ainé a ¢u son fils. Pour sa part, Vicky qualifie sa grossesse « d’accident de
parcours. » Néanmoins, elle exprime le désir d’avoir un autre enfant dans le futur. Caroline a souhaité
devenir mere pour combler un vide affectif, tel que I'illustrent ses propos : « Pourquoi j’ai décidé¢ de
devenir maman? Parce que je voulais arréter de me sentir seule et je voulais avoir quelqu’un dans ma
vie que j aime et que je réconforte. » Vicky a des propos similaires a ce sujet : « D’étre maman, ¢a me
fait sentir bien parce que tu ressens de 1’amour par quelqu un pour qui tu as de I'importance. Selon moi,
quand tu as un enfant, tu sais que tu as une présence. Il peut toujours €tre la quand tu es triste ou quoi

que ce soit. »

4.8 Discussion

D’apres les analyses des propos recueillis chez ces participants ayant une DI/LI, la parentalité
symbolise I’acces a un role hautement désiré et a une image de soi positive. Une telle représentation
a ¢té relevée par d’autres chercheurs (Baum & Burns, 2007; Booth & Booth, 2005; Edmonds, 2000;
Mayes et al. , 2011; Shewan, Crawley, McKenzie, & Quayle, 2012). En effet, étre parent confere un
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statut d’adulte responsable, digne d’assumer pleinement son autonomie. Son acces peut symboliser
I’occasion de prouver ses compétences a autrui. C’est comme si 1’identité parentale venait gommer
« I'identité stigmatisée » (Booth & Booth, 1995; Mercier, 2004) des personnes ayant une DI, une
identité souvent dévalorisée et jugée inférieure par autrui (Croizet & Leyens, 2003). Sclon Beart,
Hardy et Buchan (2005), 1’¢tiquette de la « DI » a une portée puissante et dominante sur I'identité
primaire de la personne qui la porte. En effet, son poids peut parfois anéantir I’importance accordée
aux identités lies au genre (Burns, 2000), a I’orientation sexuelle, a la religion ou a ’origine ethnique

(Walmsley & Downer, 1997).

Sans nier leurs difficultés sur les plans de ’apprentissage ou de la compréhension, il est intéressant
de constater que les répondants se comparent tous a des parents sans DI/LI Ils s estiment tout aussi
bons, et parfois méme, meilleurs qu’eux. Selon Croizet et Leyens (2003), les personnes stigmatisées
ont davantage tendance a utiliser des stratégies visant la protection de leur estime de soi lorsque leur
statut social est menacé. A titre d’exemple, elles peuvent s’identifier a un groupe social plus avantagé

et faire le choix de cibles de comparaison jugées inféricures pour rehausser leur image de soi.

Devenir parent peut susciter 1’émergence de souvenirs douloureux pour les adultes ayant eu une
enfance difficile. Dans cette étude, ce passé semble avoir motivé les répondants a offrir a leur enfant
ce qui leur a manqué en s’appuyant sur de bons mod¢les. La présence de ’enfant apparait Etre une
source puissante de motivation a développer les compétences parentales nécessaires a son bien-étre.
D’apres Leroux et Scelles (2007), ces parents ont tout a réinventer de « 1’étre parent », attentif aux
peines, aux difficultés, aux besoins et aux désirs de son enfant. Ils doivent aussi tenter d’interpréter
sa pensée, afin que celui-ci se sente en sécurité et en confiance. Ceci représente un défi de taille

lorsque sont considérées les limites du fonctionnement adaptatif associées a la DI/LL

Les résultats mettent également en lumicre les répercussions négatives de la perte de la garde sur
I’identit¢ parentale des répondants concernés, un constat qui rejoint ceux qui ont été ¢tablis dans le
cadre de recherches menées aupres de populations de parents sans DI/LI (Euillet & Zaouche-
Gaudron, 2008; Sécher, 2010) et de parents ayant une DI/LI (Baum & Burns, 2007; Booth & Booth,
2005). A la suite de la séparation, les répondants ont eu a donner un sens nouveau a leur parentalité,
dans un moment caractérisé par une perte d’estime de soi. Dans le regard de membres de leur
entourage et de professionnels de la protection de la jeunesse, ils ont pergu une disqualification et un
mangque de reconnaissance de leur potentiel a €lever leur enfant. Or, dans I’expérience de placement,
les représentations du réle parental qu’ils peuvent exercer dans un tel contexte et les relations avec

les acteurs impliqués ont une incidence majeure sur leur parentalité¢ (Euillet & Zaouche-Gaudron,
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2008). Pour Barreyre, Peintre et Fiacre (2002), la qualité du lien entre les parents ¢t les intervenants
en protection a une influence déterminante sur I'implication du parent dans la vie de I’enfant. Selon
Savourey (2002), le sentiment de disqualification accentuerait le risque que les parents séparés de
leur enfant démissionnent ou qu’ils « partent en guerre » contre ces professionnels. Il s’agit 1a de
«moyens projectifs de défense qui limitent la culpabilité (...) a la mesure de leur fragilité et de leur
souffrance » (Euillet & Zaouche-Gaudron, 2008, p. 19). Dans cette ¢étude, lorsque les participants
concernés explorent les motifs qui ont conduit au placement de leur enfant, ceux-ci référent a des
causes externes, qui échappent a leur contréle. Selon Vallerand (2006), une telle attribution a pour
but de protéger I’estime de soi et la santé mentale des individus. A ce sujet, Edmonds (2000) met en
exergue les conséquences néfastes pouvant survenir lorsque 1’identité parentale des parents ayant une
DI est attaquée. Ces conséquences peuvent se traduire par du repli sur soi, de I'isolement, une baisse

de I'estime de soi et de la détresse psychologique.

Dans la quéte de l'appropriation ou du maintien d’une identit¢ parentale positive et dune
représentation favorable de leurs compétences parentales, 1’accompagnement d’un intervenant
significatif apparait essentiel pour la quasi-totalité¢ des parents. L engagement dans un OC, le soutien
d’amis et de membres de la famille €largie et la présence d’un conjoint aidant représentent autant de

facteurs qui ont des répercussions positives sur le parcours de vie de ces parents.

4.9 Limites et considérations méthodologiques

Les résultats de cette Stude exploratoire doivent tre interprétés a la lumiére de ses limites liées aux
caractéristiques des participants, aux choix méthodologiques et a la réalisation des entretiens.
Relativement a 1’échantillon, les parents sépar€s de leur enfant ont tous perdu la garde lorsque celui-
ci était en bas age. Pour bonifier les analyses, il aurait été intéressant de recruter des informateurs
ayant vécu cette situation lorsque 1’enfant était d’age scolaire ou devenu adolescent. Plus de la moitié
des répondants (n = 5), recrutés au sein d’un méme OC, se connaissaient entre eux. Parmi les autres
participants se retrouve aussi un couple. Il est possible que les échanges antérieurs entre ces parents
aient influencé leurs propos lors des entretiens. Ceci aurait pu €tre évité par ’ajout d’un critére

d’exclusion de 1’échantillon a cet effet en amont du recrutement.

II faut préciser que lorsque les participants présentent des limitations intellectuelles, la motivation a
répondre serait plus souvent marquée par la désirabilité sociale, et ce, surtout lors des entretiens face
a face (Carrier & Fortin, 1994). Selon Guillemette et Boisvert (2003), parfois par peur d’étre juges,
certains d’entre eux auraient davantage tendance a fournir des réponses qui semblent correspondre

aux attentes pergues chez leur interlocuteur pour en recevoir de ’approbation ¢t de la valorisation.
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De plus, ’hétérogeénéité de leurs habiletés cognitives et langagieres favorise le risque de surévaluation
du niveau de compréhension des questions par I'intervieweur lorsque le participant semble détenir de
bonnes habiletés d’expression (Finlay & Lyons, 2002). La moindre efficience du fonctionnement
intellectuel de ces répondants peut aussi complexifier la tiche de répondre a des questions faisant
appel a leur mémoire. Lors de la collecte de données de cette recherche, plusicurs précautions ont €té
prises en considération des caractéristiques des participants sur les plans de la construction du
discours, de la cognition et des relations interpersonnelles. Elles se sont actualisées par : I’'emploi de
questions ouvertes pour contourner la plus forte tendance a I’acquiescement (Carrier & Fortin, 1994);
la recherche d’un discours plus narratif et descriptif ponctu¢ par des demandes d’ajouts et non
d’explications; "utilisation de certaines formes grammaticales, dont le pléonasme (p. ex. : j aimerais
connaitre votre idée a vous); I’emploi du vocabulaire du participant; la référence a des termes
concrets; Iattention soutenue aux réactions semblant manifester la compréhension; une durée plus
courte des entretiens ainsi que la valorisation verbale et non verbale des réponses des interviewes
(Guillemette & Boisvert, 2003; Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu, & Legendre, 2014). Cingq
informateurs ont souhaité étre accompagnés de leur t€émoin de confiance lors des entretiens. Leur
choix ¢tait motivé par le souhait d’étre soutenus, craintifs de vivre une perte de mémoire ou un
moment de tristesse dii a 1’évocation d’un souvenir malheureux. Il demeure impossible de déterminer

si cette présence a limité ou favoris€ une communication optimale de leurs propos.

Pour les parents ayant perdu la garde de leur enfant, il est possible que la prégnance des composantes
affectives négatives (tristesse et souffrance) ait orienté leur discours vers une centration sur les aspects
plus douloureux, laissant sous silence d autres aspects propres a la complexité de leur expérience. Le
passage du temps et la présence de difficultés limitant I’expression de leurs sentiments ont ¢galement

pu teinter leurs souvenirs ou leur en faire oublier des composantes importantes.

4.10 Recommandations

Selon Tymchuk, Llewellyn et Feldman (1999), méme si la population de parents ayant une DI/LI est
croissante, sa taille demeure insuffisante pour que leurs besoins soient considérés avec attention par
ceux qui gérent 'offre des services et, par le fait méme, pour que les ressources destinées a la
formation des intervenants soient investies. Or, les professionnels impliqués auront une attitude plus
positive al’égard de ces parents s’ils estiment qu’ils disposent des connaissances et des conditions de
travail nécessaires (p. ex. : temps) leur permettant de bien les accompagner, et donc, de les aider a

devenir plus compétents dans I’exercice de leur réle.
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Par ailleurs, certaines solutions créatives et peu coliteuses pourraient permettre de mieux répondre
aux besoins des familles de parents présentant une DI/LI et d’outiller plus adéquatement ceux qui leur
viennent en aide. D’abord, il apparait crucial que de nombreux efforts soient investis en vue
d’informer et d’éduquer non seulement les intervenants de la protection de la jeunesse engagés
directement aupres de ces familles, mais aussi les psychologues, les juges ¢t les avocats impliqués
indirectement, a I’égard des facteurs pouvant avoir une influence sur cette parentalité. A cet égard, il
serait judicieux de voir a la création d’un portail virtuel qui permettrait de visionner des conférences
sur différents thémes ou de participer a des forums de discussion. Selon Bennets et collaborateurs
(2011), un tel outil contribue au développement des habiletés et des connaissances et permet ’acces

a des ressources de soutien a travers la création d’une communauté de pratique.

II serait également pertinent de voir au développement d’un service d’accompagnement juridico-1égal
spécialisé destiné aux parents présentant une DI/LI, ce qui pourrait étre assumé par les milieux
communautaires. Un tel service permettrait de s’assurer que ces parents sont soutenus a travers le
processus encadré par la LPJ a la suite du signalement de ’enfant aux autorités légales, qu’ils
comprennent bien toutes les informations qui leur sont transmises et que leurs opinions et leurs
volontés soient entendues ¢t prises en compte. Selon Tarleton (2013), la personne offrant un tel
service doit étre neutre et adopter une approche facilitant 1’engagement positif des parents et des
professionnels de la protection de I’enfance a la démarche. Elle doit aussi bien connaitre le processus
encadré par la loi et détenir une expertise en DI. Lorsqu’il y a décision de placement de I’enfant par
les autorités légales, ’organisme offrant un tel service devrait aussi voir a la mise en place de

modalités de soutien adaptées a la situation de chaque parent.

Cette étude doctorale met aussi en lumiere le role crucial que peut exercer le soutien offert par des
personnes significatives issues du réseau de proximité du parent. Or, certains participants ssmblaient
bénéficier d’un réseau constitué d’un nombre limité de personnes et se fier tres fortement sur 1’ appui
d’un intervenant de confiance assumant plusicurs réles, dont certains auraient pu étre assumés par un
ami ou un voisin. Ce constat rejoint ceux qui ont été établis par d autres auteurs (Llewellyn,
McConnell, Cant, & Westbrook, 1999; McConnell, Llewellyn, & Bye, 1997). Or, il apparait
primordial que ces professionnels encouragent les parents a développer un réseau d’entraide plus
solide, susceptible d offrir un appui plus constant sur le long terme. Dans cet objectif, ils doivent
aussi soutenir les membres du réseau de proximité dans le développement de relations harmonicuses
et durables avec ces parents. De telles actions facilitent la création et le maintien de liens significatifs,
lesquels peuvent devenir fort utiles lorsque ces parents traversent une situation plus difficile ou lors

d’une interruption de services.
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4.11 Conclusion

Cette portion de la recherche doctorale avait pour objectif d’explorer les représentations sociales de
la parentalit¢ des personnes ayant une DI/LI chez des parents présentant ce profil. La démarche de
recherche qualitative déployée a permis de rendre compte de la réalité telle que vécue par les
principales personnes concernées, par 1’acces a leur expertise, a leurs contextes respectifs ainsi qu’a
la signification qu’ils attribuent a leurs actions (Comeau, 1994; Kvale, 2009; Savoie-Zajc, 2009).
L hétérogénéité relative des caractéristiques des répondants et de leurs expériences personnelles a
enrichi la lecture du phénoméne a 1”étude par la considération de différents aspects qui lui sont propres

(Rubin & Babbie, 2013; Yegidis & Weinbach, 2006).

Or, dans le cadre de recherches futures, il serait intéressant de réaliser des analyses plus approfondies
des représentations d’un groupe plus important de parents présentant une DI/LI. L’exploration des
facteurs ayant contribu¢ a 1’adaptation résiliente de certains d’entre eux pourrait aussi s avérer une
avenue porteuse de sens dans la création de conditions favorables a ’exercice d’une parentalité

positive et épanouie.

Selon Feldman et Aunos (2011), la reconnaissance des droits parentaux des personnes présentant une
DI/LI constitue le demier échelon a gravir dans I’atteinte de la pleine inclusion sociale de ces
personnes. Or, il existe encore des lacunes au plan des connaissances sur la réalité¢ des parents ayant
une DI/LI et de leurs besoins. Cette situation laisse place a de nombreux préjugés et a des réactions
pouvant contribuer au maintien de processus de stigmatisation a 1’égard des adultes qui sont ou qui
souhaitent devenir parents (Aunos & Feldman, 2002; Chatroussat, 2011; Coppin, 2007). Les résultats
de I’étude présentés dans ce chapitre mettent en lumiére I'importance fondamentale que ces parents
attribuent au soutien dans le succes de leur projet parental et dans le développement d’une identité
parentale positive. Les principaux obstacles relevés semblent provenir, en majeure partie, des
représentations défavorables pergues chez leurs proches et chez les intervenants de la protection de
la jeunesse. Il semble impératif que des efforts de sensibilisation, d’éducation et de conscientisation
soient investis afin que ces parents jouissent des mémes possibilités de participation sociale que
n’importe quel autre citoyen, et ce, méme si leurs particularités individuelles générent d importants

besoins en termes de soutien et d’accompagnement (Fougeyrollas, 2009).
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Chapitre S : Conclusion générale






Dans plusieurs pays dont le Canada, 1’atteinte d’une participation sociale optimale est au cceur des
politiques qui régissent les pratiques destinées aux personnes présentant une déficience ou une lenteur
intellectuelle (DI/LI). Cette vision cible I'équité et la justice sociale. Elle se démarque par
I"importance attribuée au respect des choix de ces individus, choix parmi lesquels figure celui de
devenir parent. Or, I’exercice de ce droit peut se heurter a différents obstacles tels que 1’absence ou
I'insuffisance des mesures de soutien pouvant pallier les limitations du parent et la présence
d’opinions, de croyances et d’attitudes négatives a ’endroit des personnes ayant une DI/LI, et
particuliérement a I’égard de la possibilité qu’elles deviennent parents. Afin de mieux connaitre cette
réalité en contexte québécois, la présente recherche doctorale s’est intéressée aux RS de la parentalité
des personnes ayant une DI/LI chez deux groupes sociaux soit : les professionnels du domaine social
qui travaillent dans un établissement public ou un organisme communautaire et les parents présentant
ce profil. Les objectifs de cette recherche sont : (1) dégager les composantes cognitives et
sociocognitives des RS ; (2) explorer les convergences et les divergences intragroupe et intergroupe ;

(3) identifier les facteurs personnels et contextuels ayant une influence sur les RS.

Cette conclusion générale se subdivise en deux sections principales. La premi¢re porte sur une
synthése des principaux résultats en lien avec les objectifs visés. Des rapprochements avec les €crits
sur le sujet y sont également établis. La seconde propose des pistes a explorer pour les recherches
futures. Puisque les troisiéme et quatrieme chapitres font mention des limites de 1’étude et de

recommandations liées aux services, ces sujets ne sont pas abordés dans cette conclusion.

5.1 Synthése des principaux résultats et liens avec les écrits

La synth¢se des résultats se subdivise en deux sections principales, soit les dimensions du systeme
représentationnel des intervenants et des parents et les principaux facteurs d’influence sur leurs
représentations. Il importe de rappeler que le systeme représentationnel s’élabore autour de trois
dimensions : (1) I"attitude générale, qui correspond aux dispositions, favorables ou non, des individus
al’égard de I’objet social ; (2) la somme des connaissances que ces personnes détiennent a1’ égard de
I’objet de représentation ; (3) le champ de représentation, qui se définit comme la structure qui
emmagasine, organise et articule les différents ¢léments constitutifs. Puisque cette dernicre
dimension, plus abstraite, est en quelque sorte intégrée aux deux autres, elle n’a pas €té approfondie
dans cette these. 1l sera question uniquement de ['attitude générale et des connaissances, mais une
attention sera accordée aux facteurs qui apparaissent associ¢s aux RS. Dans le cas des intervenants,
les facteurs qui ressortent sur ce plan sont liés a la conception de leurs réles et de leurs conditions de
pratique. Ces ¢éléments semblent Etre a la fois des déterminants et des résultants de leurs RS de la

parentalit¢ des personnes ayant une DI/LI. En effet, les intervenants semblent avoir une attitude
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générale plus positive s’ils estiment que les services de soutien a la parentalité destinés a ces
personnes existent ou qu’ils peuvent tre développés, et ils auront davantage tendance a s investir
dans le développement de ces services s’ils ont une attitude favorable a 1’¢gard de cette parentalité.
En ce qui a trait aux facteurs d’influence sur les RS des parents ayant une DI/LI, ceux-ci sont liés aux
conditions dans lesquelles s’actualisent leurs responsabilités parentales ainsi qu’a leur satisfaction a
I’égard du soutien regu dans [’exercice de leur role. La figure 3 illustre cette dynamique d’influence

mutuelle entre les RS et la conception des services.

Représentations
sociales

Conditions
d'exercice

Roles et pratiques

Figure 3: Liens entre les concepts a I’étude

5.1.1 Dimensions du systéme représentationnel

Cette section porte sur 1’attitude générale au ceeur des RS des deux groupes de participants. Ensuite,

les connaissances détenues a 1’égard de 1’objet social sont présentées.

5.1.1.1 Attitude générale

Cette these met en lumicre la présence d’une attitude générale plutdt favorable chez [’ensemble des
participants a 1’égard de la parentalité des personnes présentant une DI/LI. Du coté des parents
rencontrés, ils estiment que ces personnes sont généralement capables d’exercer leur role parental
lorsqu’elles regoivent le soutien qui répond a leurs besoins. Ils insistent aussi sur la nécessité pour

tout adulte présentant une DI/LI d’effectuer une réflexion préalable avant de concrétiser son désir
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d’enfant. Cette démarche doit lui permettre de vérifier s’il dispose des ressources nécessaires pour
assurer le sain développement de ’enfant au sein de son environnement. Cette vision rejoint celle de
plusieurs intervenants interrogés (Centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement [CRDITED], Centres de services sociaux et de santé [CSSS],
organismes communautaires [OC]), qui insistent sur I'importance de les accompagner dans la prise
d’une décision éclairée et réfléchie. Une prise de décision au terme d’une réflexion séricuse sur les
exigences et les enjeux de la conception d’un enfant dans leur situation permettrait a ces intervenants
de mieux planifier les mesures a mettre en place pour pallier leurs limites personnelles et celles de
leur environnement, notamment, celles émergeant des attitudes défavorables du réseau informel

(p. ex. : parents) a I’égard de 1’actualisation d’un tel projet.

5.1.1.2 Connaissances

Dans cette ¢tude, la capacité des parents ayant une DI/LI a développer les connaissances nécessaires
al’exercice efficient de leur r6le a souvent été mise en relation avec la présence d un intervenant de
confiance. Le soutien que ce dernier propose peut avoir des effets positifs sur I’estime de soi des
parents et sur le développement d’une représentation positive de leurs compétences parentales. Le
développement du lien de confiance parent/intervenant est attribué¢ a la présence d’un ensemble
d’attitudes qui gravitent autour des ¢léments suivants : (1) 1’écoute, 1’ouverture et ['absence de
Jugement; (2) le respect du désir d’autonomie; (3) une approche misant sur la responsabilisation; (4)
la reconnaissance et la valorisation des forces; (5) le respect du rythme; (6) la disponibilité lors des
¢tapes de vie plus difficiles. Ces éléments, qui s’illustrent a travers les propos des participants-parents,
rejoignent les principes d’une relation d’aide favorable au développement des compétences et du
pouvoir d’agir (Lacharit¢ & Gagnier, 2009). D’aprés une ¢tude québécoise (de Montmigny &
Lacharit¢é, 2012), lorsque les intervenants adoptent de tels principes d’empowerment aupres des
parents en contexte de vulnérabilité, ils les pergoivent plus positivement et réussissent a mettre en
place des pratiques professionnelles plus efficaces. De telles pratiques peuvent permettre au parent
de se sentir valoris¢, important, égal et responsable des changements positifs qui surviennent dans sa

vie, ce qui encouragerait le maintien de telles améliorations.

En ce qui a trait aux connaissances des répondants-professionnels, la majorité d’entre eux identifient
des lacunes a leur préparation a intervenir auprés de cette client¢le. Conséquemment, ils doutent
détenir les compétences professionnelles nécessaires a une pratique efficace. Quelques-uns se
questionnent sur la pertinence et la possibilit¢ de développer de telles connaissances, puisqu’ils ont
trés peu d occasions d’intervenir auprés de ces parents. Dans certains CRDITED et CSSS, tous les

dossiers impliquant des parents ayant une DI/LI sont confiés aux mémes intervenants qui ont
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développé une expertise au fil du temps. Dans d’autres, ¢’est davantage la disponibilité et I’ouverture
des professionnels qui déterminent 1’attribution des nouveaux dossiers. Il en ressort une grande
variabilité¢ en ce qui a trait a I’expérience et a ’expertise des intervenants, d’autant plus que pour la
majorité¢ d’entre eux, les parents ayant une DI/LI représentent un pourcentage tres restreint de leurs
clients. Dans une telle situation, ils ont des occasions limitées de mettre en pratique des stratégies
d’intervention adaptées aux besoins particuliers des parents et d’acquérir de la confiance en leurs
compétences (Bennets et al., 2011). Selon McConnell, Llewellyn et Bye (1997), le manque de
connaissance des professionnels a I’égard de la DI et I'incompréhension de ses conséquences sur les
comportements d’un individu contribuent au développement d’attitudes négatives et d’attentes
irréalistes a I’endroit des parents présentant cette condition. Ces €léments influencent leurs pratiques
et leurs interactions avec ces personnes. Par ailleurs, Culley et Genders (1999) constatent qu’en dépit
d’une riche expertise en intervention aupres des personnes ayant une DI, plusieurs cliniciens ne se
sentent pas suffisamment préparés pour pratiquer aupres de celles qui exercent leur rle parental. Le
Jugement qu’ils portent sur leurs compétences professionnelles serait grandement influencé par le
niveau de stress ressenti. D aprés Clayton, Chester, Mildon et Matthews (2008), les principaux
facteurs prédisposant les intervenants qui travaillent aupres de familles de parents ayant une DI/LI a
vivre un niveau de stress €levé sont : I'importance des difficultés vécues chez leurs clients, la
surcharge de travail pergue et les contraintes organisationnelles. A ce sujet, certains estiment que les
besoins de ces parents ne sont pas considérés avec suffisamment d’attention par ceux qui gerent
I’offre des services (Starke, 2011). Conséquemment, leurs conditions de travail ne leur permettent

pas de développer des pratiques professionnelles optimales.

Le manque de connaissances relatives a la DI apparait plus problématique chez les professionnels des
centres jeunesse (CJ), qui sont souvent les premiers acteurs impliqués dans la vie des parents ayant
une DI/LI. Ces intervenants ont souvent a établir le premier contact aupres de ces parents, lequel se
produit la plupart du temps dans un contexte de crise ou d’accumulation de problémes. Des
répondants (CJ) relevent qu’il leur est difficile d’intervenir efficacement aupres de ces parents en
raison de leur manque de connaissances et de 1’absence de stratégies d’intervention adaptées. Ce
constat rejoint celui de plusieurs experts dans le domaine (Booth & Booth, 1993; McConnell,
Feldman, Aunos, & Prasad, 2011a, 2011b; Tymchuk, 2001), bien qu’une étude récente mence aupres
de 114 professionnels en protection de I’enfance aux Etats-Unis indique un haut niveau de
compétence percue dans la pratique aupres de ces parents (LaLiberte, 2013). Toutefois, la majorité

d’entre cux (86,6%) se reconnaissent des besoins de formation au sujet de la DI/LL des activités
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d’intervention adaptées aux besoins de ces parents et de la nécessité de maitriser des stratégies de

communication appropriées.

Lorsque questionnés sur leurs besoins, quelques participants ont rapporté apprécier les rencontres
formelles avec des professionnels qui interviennent aupres de parents présentant une DI/LI ou qui
détiennent une expertise en intervention familiale. Ces occasions leur permettent de discuter de leurs
expériences, de se valider dans leurs interventions, d’apprendre grace a ’expertise des autres et
d’obtenir des réponses a leurs questionnements. Ainsi, le développement de communautés de
pratiques apparait une avenue pertinente a exploiter dans la perspective de micux répondre aux
besoins des parents ayant une DI/LI. Cette option est cependant moins accessible pour les
professionnels qui sont géographiquement et professionnellement isolés, ce qui limite leur acces a la
formation, a la supervision et aux ressources specialisées. Pour contourner cet obstacle, plusieurs
¢tablissements publics québécois utilisent des portails virtuels qui permettent de visionner des
conférences ou de participer a des forums de discussion. Cette avenue apparait prometteuse puisque
le développement d’un portail destiné aux cliniciens impliqués aupres de parents présentant une DI/LI
peut permettre un acces facile, et au moment souhaité, a des informations valides sur différents sujets
pertinents. Selon Bennets et collaborateurs (2011), un tel outil offre acces a des ressources de soutien
a travers la création d’une communauté de pratique et contribue au développement des habiletés et

des connaissances.

5.1.2 Facteurs d’influence

Cette section porte sur les différents facteurs ayant une influence sur les RS des intervenants et des
parents. En ce qui concerne les parents, ces facteurs réferent principalement aux conditions dans
lesquelles s”actualisent leurs responsabilités parentales ainsi qu’a leur satisfaction a1’égard du soutien
dont ils disposent dans 1’exercice de leur réle. En ce qui a trait aux intervenants, ces variables relevent
de leur conception de leurs roles et de leurs conditions de pratique. Ces facteurs sont abordés de
manicre conjointe a travers six principaux thémes relatifs au contexte général ou s’actualisent les
mesures de soutien a la parentalité des personnes présentant une DI/LI, soit : (1) les enjeux propres a
I’intervention directe; (2) 'ampleur des besoins de soutien; (3) la collaboration centrée sur la famille;
(4) la clarté des roles et des mandats; (5) 'intervention de la protection de la jeunesse et les

appréhensions li€es; (6) les défis de I'intégration sociale et communautaire.

5.1.2.1 Enjeux relatifs a lintervention directe

Certains enjeux relatifs a intervention directe aupres des familles de parents ayant une DI/LI

semblent influencer Iattitude générale des professionnels a I’égard de la parentalité des personnes
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présentant ce profil. Par exemple, plusieurs intervenants ont rapporté se sentir confrontés a des
dilemmes ¢thiques liés a la conciliation des besoins de 1’enfant et des droits parentaux. Des chercheurs
anglais et su¢dois ont fait ce méme constat (Jones, 2013; Joreskog & Starke, 2013). Cette difficile

conciliation améne certains répondants a s’interroger sur la qualité des services actuels.

La majorité des répondants-professionnels se sentent démunis et dépassés par la charge de travail a
réaliser pour répondre aux multiples besoins de ces parents. Ils sont souvent les seuls intervenants
impliqués dans leur vie familiale alors qu’a leur avis, une équipe interdisciplinaire devrait étre mise
a contribution dans 1’offre de services a ces clients dits « éternels. » D apres la fédération québécoise
des CRDITED (2008), une telle équipe interdisciplinaire devrait &tre constituée d’au moins un
psychologue, un psychoéducateur et un travailleur social pour répondre aux besoins spécifiques des
parents présentant une DI/LL Selon Aunos (2000), I'offre de services a long terme d’une équipe
interdisciplinaire favorise I’amélioration d’habiletés parentales plus adéquates auprés de cette

clientéle.

D’autre part, leur vision des services a offrir ne correspond pas toujours a celles de leur supérieur et
des instances administratives, qu’ils jugent parfois irréalistes et inadaptées. De leur point de vue,
I’intervention aupres de ces parents exige du temps pour €tablir un lien de confiance solide et pour
arriver a bien identifier leurs besoins, ce qui rejoint le constat de McConnell, Llewellyn et Bye (1997).
Pour MacLean et Aunos (2010), cette discordance dans les perceptions est problématique, puisque le
soutien des instances administratives est nécessaire a 1’émergence de stratégies créatives par les
professionnels impliqués aupres de ces parents. Somme toute, des €léments propres aux conditions
de travail contribuent a éveiller chez des intervenants une position ambivalente a I’égard de la
parentalit¢ des personnes ayant une DI/LI Or, les professionnels auront une attitude générale plus
positive s’ils s’estiment en mesure de bien accompagner ces parents, et done, de les aider a devenir

plus compétents dans 1’exercice de leur role.

5.1.2.2 Ampleur des besoins de soutien

Dans cette étude, la majorité des intervenants ont rapporté ressentir I’ obligation morale de dépasser
leur mandat professionnel aupres de parents ayant une DI/LL et ce, surtout lorsque leurs clients
paraissent ferm¢s a 'idée de laisser entrer d’autres professionnels dans leur vie. Des chercheurs
relévent que plusieurs parents présentant cette condition vivent isol€s, en marge de la société, et qu’ils
détiennent de fausses attentes a 1’endroit des intervenants des services publics pour du soutien
psychosocial et amical (Llewellyn, McConnell, Cant, & Westbrook, 1999). Dans la présente étude,

la majorité des parents ont rapporté bénéficier de tels soutiens dans leur relation avec un intervenant
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impliqué dans leur vie depuis plusieurs années, lequel travaillait, dans la majorité des cas, dans un
OC de leur région au moment de I’étude. De leur point de vue, les appuis offerts contribuent a
amoindrir leur niveau d’anxiété. Pour ceux qui demeurent avec I’enfant, le soutien regu leur permet
de développer une vision positive de ’avenir; ils se disent plus confiants de pouvoir apporter une
réponse adaptée aux besoins de leur enfant tout au long de son développement. En effet, ils paraissent
rassurés par la présence de cet intervenant, lequel a toujours su les accompagner dans la recherche de

solutions satisfaisantes et efficaces a leurs problémes.

Quelques intervenants ont relevé que la capacité des personnes ayant une DI/LI a assumer
adéquatement leurs responsabilités parentales passe par ['utilisation maximale des ressources de la
communauté et du réseau informel. Certains informateurs ont évoqué la pertinence de solliciter
I"implication des membres significatifs de la famille proche et élargie lorsque ¢’est possible. D autres
ont insisté sur I'importance d’aider le parent a développer des relations harmonieuses avec les
professionnels des milicux fréquentés par I’enfant (p. ex. : école, centre de services de garde, etc.) et
sur la nécessité d’offrir aux parents différentes occasions de créer des liens avec des membres de leur
communauté (p. ex. : atelier de cuisine collective offert dans un OC). Des ¢tudes suggerent que les
pratiques visant [’enrichissement du réseau social des parents et le développement de meilleures
habiletés a maintenir des relations peuvent avoir des retombées positives sur leur bien-Etre
psychologique (McConnell, Dalziel, Llewellyn, Laidlaw, & Hindmarsh, 2008; McGraw, Ball, &
Clark, 2002). En ce sens, le développement des pratiques supposées nécessite que le temps nécessaire
soit investi, ce qui s’avere difficile a actualiser lorsque le principal intervenant impliqué pergoit que
I"ampleur des besoins a combler chez I'ensemble de ses clients exceéde sa capacité a y répondre

efficacement.

5.1.2.3 Collaboration centrée sur la famille

La collaboration entre les professionnels impliqués représente un facteur déterminant de 1’efficacité
des interventions de soutien a I’endroit des parents ayant une DI/LI (Booth, Booth, & McConnell,
2005; McConnell, 2008). Dans cette ¢tude, plusieurs limites a cette coopération ont &t¢ soulevées par
les intervenants, telles que le manque de clarté des mandats et I'impossibilité de partager certaines
informations confidentielles. La dualité propre a un fonctionnement en silo, qui distingue les actions
relevant des services axés sur I’enfant de celles qui relevent des services de soutien en DI, représente
une autre contrainte. Des participants ont aussi évoqué des obstacles relatifs a la distribution inégale
du pouvoir entre les services volontaires et ceux délimités par la Loi sur la protection de la jeunesse
(LPJ). Ces freins aux pratiques collaboratives ont également été identifié¢s dans des écrits sur le sujet

(Goodinge, 2000; Jones, 2013; McGraw, 1996; Tarleton, Ward, & Howarth, 2006; Wates, 2002). 11
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est reconnu que de tels obstacles influencent la qualité des pratiques et les attitudes des intervenants,
et, conséquemment, la capacité des parents ayant une DI/LI a assumer leurs responsabilités
adéquatement. Un tel contexte conduit a une offre de services fragmentée, au sein de laquelle les
partenaires communiquent peu, €t ou les parents ressentent que leurs besoins ne sont pas satisfaits
(Booth & Booth, 2000). II semble qu’en dépit de 1’évidence bien documentée du succes des
interventions basées sur la collaboration entre les parents et I’ensemble des professionnels impliqués,
les services demeurent souvent rares, limités, fragmentés et inefficaces (Llewellyn, Traustadottir,
McConnell, & Sigurjonsdottir, 2010). De plus, plusieurs intervenants des OC se sentent mis a 1’écart
d’un tel travail de collaboration. Concretement, ils déplorent ne pas étre informés de 1’évolution des
dossiers et des objectifs vis€s par I'intervention, ce qui les empéche de réaliser des pratiques

complémentaires et cohérentes.

5.1.2.4 Clarté des roles et mandats

Il est reconnu que la clart¢ des réles constitue un élément essentiel au développement de pratiques
collaboratives, interprofessionnelles et interorganisationnelles centrées sur les besoins des personnes
(Petri 2010; San Martin-Rodriguez, Beaulieu, D'Amour, & Ferrada-Videla, 2005; Suter et al., 2009).
Or, bien que des ententes officielles existent pour baliser les pratiques des partenaires lorsqu’il est
question de personnes présentant une DI, elles n’abordent pas ou peu les fagons de faire lorsque
celles-ci sont parents, et encore moins, lorsqu’elles ont une lenteur intellectuelle (LI).
Conséquemment, une confusion demeure quant a 'instance qui détient le mandat, I’expertise ¢t le
budget pour agir en tant que partenaire principal. En ce qui a trait spécifiquement a I’intervention
aupres de parents présentant une DI, reléve-t-clle de la premiére ou de la deuxiéme ligne? Cette
question suscite un désaccord au sein des participants a cette étude. Ceux du CRDITED estiment leur
réle complémentaire a celui exercé par leurs partenaires du CSSS spécialisés en intervention familiale
de premicre ligne. Ainsi, ces derniers devraient interpeller les professionnels des services spécialisés
uniquement lorsque les besoins des parents ayant une DI nécessitent une intervention spécifique,
intensive et ponctuelle. Or, en réalité, plusieurs de ces parents bénéficient uniquement de services du
CRDITED de leur région depuis plusieurs années, ce qui émerge de 1’analyse des propos tenus par
I’ensemble des répondants a cette étude. Considérant la diversité et I'intensité des besoins des familles
de parents ayant une DI, d’autres participants (CSSS, OC, CJ) sont d’avis qu’il serait aux
professionnels des CRDITED d’assumer la majorité des services aupres de cette clientéle. De plus,
depuis la réorganisation des services de premiére ligne en DI, les CSSS ont vu I’ampleur des besoins
a combler augmenter de fagon considérable, empressés de développer les ressources pour y répondre.

Parmi les répondants impliqués dans le programme-clientéle en DI des CSSS, plusieurs ont déploré
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le manque de reconnaissance de 1’expertise développée au cours des derniéres années au sein de ces
¢tablissements et 1'incompréhension généralisée des partenaires a I’égard de leur mandat. Ils
remarquent un fort roulement du personnel au sein de leur équipe de travail, ce qui nuit aux pratiques
collaboratives interorganisationnelles et a la création d’un lien de confiance solide avec les personnes

présentant une DI, entre autres.

Somme toute, la perception d’un manque de reconnaissance de 1’expertise et la confusion des roles
et mandats peuvent mener a des pratiques fragmentées et sous-optimales. Conséquemment, la
motivation des intervenants a s’investir dans leur role professionnel auprés de ces parents, qui

présentent des besoins multiples et diversifiés, peut en étre altérée.

5.1.2.5 Intervention de la protection de la jeunesse et appréhensions

Plusieurs informateurs (CSSS, CRDITED ¢t OC) ayant participé a cette étude estiment que les parents
présentant une DI/LI sont jugés plus s€évérement par les professionnels en protection de la jeunesse.
D’apres leurs propos, ces parents sont souvent exclus des discussions qui les concement a travers le
processus encadré par la LPJ. De plus, I'intervention en protection de la jeunesse ne tiendrait pas
toujours compte du niveau de compréhension particulier de ces parents et de leur rythme de
changement. En fait, il leur est souvent difficile, et parfois méme impossible, de mettre en place les

mesures exigées dans les délais prescrits par la Loi.

Cette perception rejoint le point de vue d’experts qui notent la présence de préjugés négatifs et de
stéréotypes a ’égard de ces parents en contexte de protection (Booth & Booth, 2005; Booth,
McConnell, & Booth, 2006; Lightfoot, Hill, & LaLiberte, 2010; McConnell & Llewellyn, 2000;
McConnell, Llewellyn, & Ferronato, 2002; McConnell & Sigurjonsdottir, 2010; Swain & Cameron,
2003). Or, les maintenir a 1’écart de décisions qui les concernent peut nuire a leur bien-Etre
psychologique, altérer le développement de leurs compétences parentales et mener a une cessation

prématurée de leurs droits parentaux (Aunos & Feldman, 2002, 2008).

Pour leur part, les parents ayant vécu le retrait de leur enfant rapportent s’étre sentis menaces,
incompris, critiqués et stigmatisés lors de leurs premicres interactions avec des professionnels de la
protection de la jeunesse. Toutefois, au fil du temps, ceux qui ont pu compter sur le soutien
psychosocial et juridico-légal d’un intervenant d’un organisme communautaire et sur le soutien
amical de leur réseau informel sont parvenus a traverser cette période de vie doulourcuse en
développant des stratégies positives pour s’adapter a leur nouvelle réalit€¢. De plus, ces appuis leur

ont permis de développer une représentation plus positive de leur parentalité¢. Ce résultat met en
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lumiére le role crucial que peut exercer le soutien offert par des personnes significatives issues de
I’entourage personnel (amis, famille proche et €largie) et du milieu communautaire (professionnels
et membres bénévoles) lorsqu’elles font preuve d’une attitude positive. L’accompagnement a la
défense des droits aide les parents ayant une DI/LI a micux comprendre les inquiétudes des
intervenants des services généraux impliqués, a acquérir des connaissances sur leurs droits et a
développer de 1'assurance pour faire part de leurs besoins et de leurs préoccupations (Ward &
Tarleton, 2010). Ces types de soutien sont particulierement cruciaux lorsque la garde de leur enfant
est discutée a la cour. En effet, ils peuvent alors se sentir davantage outillés et ouverts aux discussions

(McConnell & Llewellyn, 2002).

Le contexte particulier de 1'intervention en protection de la jeunesse pose cependant plusieurs défis
de taille pour les professionnels. D’une part, des enjeux de confidentialité limitent leur capacité de
divulguer des informations a leurs partenaires. De plus, ils doivent composer avec les durées
maximales de placement, une nouvelle disposition de la LPJ adoptée en 2007. A cet égard, si le
maintien de ’enfant dans son milieu familial demeure la visée premi¢re de 'intervention, en autant
que sa sécurité ou son développement ne soit pas compromis (Ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2010a, 2010b), des mesures correctrices doivent rapidement tre mises en place
lorsqu’un enfant est retiré¢ temporairement de son milicu familial. En effet, en vertu de article 91.1
de la LPJ, la durée maximale de placement est de 12 mois pour les enfants de moins de deux ans, de
18 mois pour les enfants 4gés de 2 4 5 ans et de 24 mois pour les enfants de six ans et plus. A I'intérieur
de la période de temps ciblée, les parents dont I’enfant est suivi en vertu de la LPJ doivent corriger
leur situation pour s’assurer qu’il puisse demeurer au sein du milieu familial (MSSS, 2010a). Ces
durées peuvent apparaitre trés courtes pour certains parents ayant une DI/LI. De plus, I'imposition de
ces contraintes peut créer une forte pression et engendrer de la résistance chez les parents qui ont des
difficultés importantes depuis longtemps (Turcotte et al., 2011), ce qui est souvent le cas de ceux qui
ont une DI/LI. Tel qu’abordé précédemment, la situation de ces parents se caractérise bien souvent
par un cumul de facteurs de risque (p. ex. : stress parental élevé, pauvret) et I'intervention se réalise
fréquemment a la suite d’une crise ou d’une accumulation de problémes, ce qui les prédispose
davantage a un retrait définitif de I'enfant (Larrieu, Heller, Smyke, & Zeanah, 2008). D’ailleurs,
certains intervenants en CJ soulignent que les délais sont parfois irréalistes avec les parents ayant des

probléemes graves, complexes ou chroniques (Saint-Jacques, Drapeau, & Ngo NKouth, 2011).

Un des objectifs des nouvelles dispositions de la LPJ est de faire de la protection de la jeunesse une
responsabilité partagée par I’ensemble des acteurs de la communauté impliqués dans la vie des enfants

et des familles. Conséquemment, 1’ obligation des partenaires a donner des services aux parents et aux
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enfants dont la situation est prise en charge par le directeur de la protection de la jeunesse (DPJ) en
est renforcée (Turcotte et al., 2010). Néanmoins « faire équipe » autour des besoins d un enfant et de
sa famille est une mission qui peut se heurter a différents d’obstacles. A cet égard, des intervenants
en CJ mentionnent que leur capacité a collaborer et a s’assurer de la mise en place des services requis
pour les familles est altérée par : (1) les croyances défavorables al’égard du DPJ chez les partenaires;
(2) une méconnaissance de la LPJ chez ces derniers; (3) un manque de ressources humaines et
budgétaires nuisant a I’accessibilité aux ressources de la communauté (p. ex. : CSSS); (4) la présence
de tensions et d’incompréhensions autour de la nature du travail des intervenants des CSSS aupres

des familles (Goyette, Turcotte, & Bentayeb, 2010).

Néanmoins, comme le souligne Saint-Jacques et collaborateurs (2011, p. 86), « Ies intervenants jouent
un réle crucial dans la transmission de 1'information aux parents », ce qui appuie la pertinence de
soutenir le développement de leurs habiletés a adapter leurs propos au niveau de compréhension de

ceux qui présentent une DI/LIL

5.1.2.6 Défis liés a ’intégration sociale et communautaire

Plusieurs études relévent que ¢’est davantage la qualité du soutien offert que le nombre de personnes
qui forment le réseau social du parent qui importe (Aunos, Goupil, & Feldman, 2004; Feldman,
Varghese, Ramsay, & Rajska, 2002). Selon ces études, le type de soutien qui est le plus aidant est
celui qui témoigne d une attitude visant a responsabiliser les parents, a les rendre plus autonomes et
a leur offrir des possibilités de manifester leur compétence. Par ailleurs, cette attitude n’est pas
toujours présente. Des répondants-parents ayant perdu la garde de 1’enfant rapportent avoir souffert
de comportements et d’attitudes témoignant de représentations négatives a I’¢gard de leur capacité a
s’occuper d’un enfant, pergues dans le regard et les comportements de leurs parents ou de leurs beaux-
parents, entre autres. L examen de leur situation au moment du placement témoigne du potentiel nocif
de ce facteur de risque sur ’acquisition des compétences parentales, ce qui est bien documenté
(Feldman & Aunos, 2011; Llewellyn et al., 2010). Néanmoins, au moment de 1’entretien, sept des
neuf parents se sont dit satisfaits du soutien fourni par les membres de leurs réseaux formel, informel
¢t communautaire, ce qui témoigne de leur attitude positive a I’endroit de ces parents. Au sein de ces
réseaux, les parents qui demeurent avec 1’enfant puisent du soutien informationnel, éducatif, de I’aide
ala décision et de I’assistance dans les activités de la vie quotidienne. Certains d’entre eux rapportent
bénéficier de soutien amical, d’aide psychosociale ¢t de mesures de répit ou de gardiennage de
I’enfant ; des mesures qui contribuent a leur bien-étre psychologique. Si les participants font part
d’une appréciation particulire des types de soutien rehaussant leur bien-étre personnel, de récentes

recherches québécoises réalisées aupres de meres présentant une DI témoignent plut6t de besoins non
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répondus dans ce domaine (Aunos et al., 2004 ; Lalande, Ethier, Rivest, & Boutet, 2002; St-Amand,
Aunos, & Goupil, 2010; St-Amand, Goupil, & Aunos, 2010). Selon Booth ¢t Booth (1995), la
parentalit¢ peut accentuer 1'isolement social des personnes présentant une DI/LI en raison des
demandes reliées aux besoins de 'enfant, a la pauvreté et aux déficits sur le plan des habiletés
sociales. D’apres Llewellyn et McConnell (2002), plusieurs meres ayant une DI/LI ont de la difficulté
a identifier des gens de leur entourage qui pourraient leur offrir le soutien nécessaire sur une base
quotidienne et assurer une présence plus constante a travers le temps. A ce sujet, des experts mettent
en lumiére que le soutien du professionnel est plus efficace lorsqu’il encourage I’utilisation des
réseaux naturels de soutien du parent (Dunst et al., 1988, 1994 cités dans de Montmigny & Lacharité,
2012). Une telle approche peut permettre au parent de développer un sentiment de prise de pouvoir
sur sa vie si les actions visent a améliorer les échanges entre lui et les personnes de ces réseaux et a

encourager le sentiment d’appartenance a sa communauté (plutdt que d’en étre aliéné ou exclu).

Selon les répondants-intervenants, I'intégration dans la communauté exige géncralement un
accompagnement professionnel plus intensif dans les premiers temps, lorsque le parent apprivoise de
nouveaux licux. De leurs points de vue, il s”agit de faire preuve de créativité et d’ imagination dans la
mise en place d’un filet de sécurité, ou I’enfant établit des liens d’attachement avec d”autres modeles
parentaux, ¢t ou le parent peut développer un sentiment d’appartenance par 1’identification
d’individus de confiance, davantage conscientis€s et ouverts a la différence. Ces fagons de faire
répondent aux impératifs d’accompagnement a la participation sociale des personnes présentant une
DI/LL. Néanmoins, leur actualisation présente certains défis. D’abord, l'intégration sociale et
communautaire peut s’avérer complexe lorsque 'on considére les représentations défavorables a
I’égard des parents ayant une DI/LI. Méme chez des individus fortement sensibilisés a la réalité des
personnes présentant cette condition, comme ¢’est le cas pour les répondants-intervenants de cette
¢tude, la reconnaissance du droit a la parentalité n’est pas acquise. D’autant plus que les ressources
nécessaires pour soutenir ces personnes dans 1’ exercice de leurs responsabilités parentales ne sont pas
toujours disponibles. Par exemple, en milieu rural, il est souvent plus difficile pour les intervenants
de proposer des options intéressantes aux parents en raison de la raret¢ et du manque d’accessibilité
des ressources disponibles au sein de leur communauté d’appartenance. Aussi, les services généraux
qui sont offerts aux familles vulnérables ne sont pas toujours adaptés aux besoins particuliers des
personnes ayant une DI/LI. Selon Feldman (2002) pour des raisons de finances, de temps ou de
disponibilité¢ des ressources, les services non spécialisés préconisent la plupart du temps des séances
de formation en groupe sur de courtes périodes. Or, la plupart des parents présentant une DI/LI

nécessitent des services individualisés et intensifs; ils y sont donc 1ésés (Aunos & Feldman, 2007). A
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ce sujet, cette recherche met en lumiére des opinions contradictoires chez les informateurs-parents en
regard du soutien puisé dans la communauté. Alors que certains préférent fréquenter des lieux ou ils
peuvent tisser des liens avec des personnes présentant une DI/LI, d autres rejettent cette option. Les
propos de ces derniers semblent témoigner de leur volonté de ne pas étre identifiés a un groupe social

moins avantagé, pour rehausser ou maintenir une bonne image de soi.

Somme toute, les résultats de cette these, qui ont €t¢ synthétisés dans cette conclusion, contribuent a
une meilleure compréhension des représentations sociales de la parentalité des personnes ayant une
DI/LI chez les intervenants et les parents présentant cette condition. La section suivante fait état de

pistes a explorer en continuité avec ce projet.

5.2 Pertinence de I’étude et perspectives futures

Méme si la recherche en parentalité des personnes présentant une DI/LI a connu des développements
importants au cours des dernicres années, le corpus de connaissances comporte encore plusieurs
aspects méconnus. Récemment, Joreskog et Starke (2013) ont publi€ les résultats d une recherche sur
les RS de 21 professionnels en Suéde pratiquant aupres de cette clientéle. Toutefois, il ne semble
exister aucune étude ayant utilisé le cadre d’analyse des RS auprés d’une population constituée a la
fois de parents présentant une DI/LI et d’intervenants. La pertinence de ce projet de thése peut

s’ apprécier par son apport original au développement des connaissances.

Selon Emerson et Brigham (2014), la recherche sur la réalité des personnes ayant une DI/LI présente
plusieurs lacunes méthodologiques dont les principales releévent de la taille des échantillons, souvent
restreints et non représentatifs, et de [’absence ou de I'inadéquation d’un groupe contréle. De plus,
les écrits disponibles référent presque uniquement aux meéres (Mayes & Sigurjonsdottir, 2010). En
outre, il existe peu d’études sur la réalité des parents ayant une LI qui sont inconnus des systémes de
services (Aunos et al., 2004; Tarleton et al., 2006). Si I’on considere que ces personnes font partie
d’une majorité invisible de la population, considérer leur perspective apparait fondamental a une
meilleure compréhension du phénoméne. A cet égard, I"échantillon de parents de la présente étude

apporte un éclairage complémentaire aux données existantes.

Bien que des professionnels des milieux communautaires et des ¢tablissements de santé et de services
sociaux interviennent aupres de parents ayant une DI/LI et de leur famille (English, 2000; Guinea,
2001; McConnell et al., 2002), un grand nombre d’écrits portant sur la réalit¢ des intervenants
impliqués concernent seulement ceux des services spécialisés en DI ou des centres de protection de

I’enfance. C’est particulicrement le cas des plus récentes études sur le sujet menées au Québec (Aunos
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& Pacheco, 2013; Aunos, Pacheco, & Moxness, 2010; Desmet, 2005; MacLean & Aunos, 2010). Or,
considérer les points de vue d’intervenants de professions et d’organisations différentes peut
contribuer a enrichir la compréhension de la problématique. La présente recherche constitue un pas
en ce sens. Toutefois, il serait pertinent de conduire d’autres recherches sur la réalité des intervenants
des CSSS impliqués dans le programme-client¢le en DI en vue de mieux connaitre leurs besoins. 11
serait également intéressant de documenter les initiatives qui ont ét€¢ développées au sein des OC
quebécois en vue de mieux soutenir les parents ayant une DI/LI. En effet, le recrutement des
participants a laissé entrevoir que ces personnes sont bien connues des OC impliqués aupres des
parents ayant des problémes de santé mentale. Aussi, il serait pertinent de faire des analyses
approfondies des processus de collaboration entre les parents ayant une DI/LI et les partenaires
impliqués dans 1’offre de services. Cette recommandation, qui a également été établic par d’autres
auteurs (Aunos & Pacheco, 2013; McConnell, 2008), pourrait conduire a des recherches-action visant
le développement de compétences en mati¢re de collaboration interprofessionnelle et, ultimement, a
la consolidation de partenariats plus efficaces pour une offre de services cohésifs, cohérents et centrés

sur les besoins des personnes.

L’¢étude réalisée dans le cadre de cette thése revEt un double intérét. D une part, elle permet d”enrichir
les connaissances scientifiques, tant sur la DI/LI que sur la parentalité, des objets de tabous, de
stéréotypes et de réactions affectives particulicres. D autre part, du point de vue de la pratique des
intervenants, elle peut susciter une prise de conscience des attitudes et des facteurs personnels,
professionnels et organisationnels qui influencent les représentations et les pratiques. Ce projet de
these vise a encourager une réflexion sur les valeurs et sur les biais interprétatifs pouvant nuire a la
qualité des services offerts aux familles de parents ayant une DI/LIL. Sa concrétisation s inscrit dans
une volonté de contribuer a la modification des attitudes et, a plus long terme, des RS qui sous-tendent
les pratiques. Dans ce but, il apparait crucial que de nombreux efforts soient investis en vue
d’informer et d’¢duquer non seulement les intervenants engages aupres des familles, mais aussi, les
psychologues, les juges et les avocats impliqués dans les systemes de protection de la jeunesse sur
I’ensemble des facteurs pouvant avoir une influence sur la parentalité (Feldman, 2002). D’aprés de
Montigny et Lacharit¢ (2012, p. 68), lorsque les professionnels attribuent [’absence de compétence
chez un parent non pas a des déficits personnels, mais plutét « au fait que son contexte de
développement et ses conditions de vie n’ont pu, a ce jour, créer suffisamment d’expériences lui
permettant d’acquérir et d’exercer ces compétences, » ils ont davantage tendance a développer des

pratiques de soutien qualifiantes. De telles pratiques se distinguent par la posture de partenaire
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adoptée par I’'intervenant qui accompagne le parent a travers les projets de vie importants a ses yeux

et qui lui offre son soutien face aux obstacles qu’il y rencontre.

Les conclusions de cette these sont étroitement lices aux fondements et aux valeurs du service social.
Par sa pratique professionnelle, engagée ¢t citoyenne, cette profession peut exercer un role
déterminant dans le maintien d’une offre de services de qualité, respectucuse des droits des parents
¢t du droit de I'enfant de vivre dans un milieu sécuritaire et bienveillant. Le service social mise
¢galement sur des pratiques visant la responsabilisation et la prise de pouvoir des personnes,
considérées comme des agents de changement actifs, notamment a travers le développement de leurs
habiletés et de leur plein potentiel (Bigby & Frawley, 2010). Il privilégie de s’appuyer sur les forces,
les compétences et les ressources des familles et sur leur participation dans le rétablissement de leur
fonctionnement social. Considérant sa riche expérience dans la défense des droits des populations
vulnérables et marginalisées, son expertise s’ avere pertinente a la sensibilisation des communautés et
au renforcement de la cohésion sociale. Les efforts de lutte aux préjugés entretenus a ’endroit des
personnes ayant une DI apparaissent une ¢tape nécessaire pour aider les parents ayant une DI/LI a
tisser un réseau de relations sociales riches, significatives et déterminantes a leur bien-€tre et a celui
de leur enfant. Ainsi, il apparait essentiel que cette discipline poursuive ses efforts en vue d’accroitre
le bassin de connaissances relatives a la réalit€ de ces familles de parents présentant une DI/LI. Grace
ala concrétisation de recherches futures et a I'éducation, il est espéré que des décisions plus humaines
et éclairées seront prises et que les pratiques seront influencées par des représentations sociales plus

positives.
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1. Formulaire d’approbation éthique multicentrique
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Page 1

CegRC Trois-Fiviéres, le 11 décembre 2012
mmise A jour L= 15 janvier 2013)

Madame Flise Milot

Edifice Pere Marquette,

820, rue Pere Marquerte, 3= étage

Quebec (Quebec) G135 244

Objet : Demande d' evalnation

MP-CRIITED-12-01% : « Representations sociales de I'exercice de la paremtalife des
personmes avamt ume DI chez ces persommes ef chez les imfervenamts professiommels
impliques «.

Cherchense - Elise Milat

PAR COURRIER ELECTRONIQUE

Madame,

Il me fait plaisir de wous informer e la decision preliminaite prise le 26 povembre par le
CERC/CEDITED, i agit & unedmsmxepnncq;ﬂedmaleprsmtdnm a &t endosses
par 1'ensemble des CEF. locams et des établiszements en cause Le projet en time est doac
defimitivement approave, sur le plan éthiqus, pour les stablizsements sufvants -

CEDITED de la Mauricie et du Centre-du-Cuebec, IU ;

CRDI da Cuebac ;

555 de Quebec-Nord ;

Cenire jeunssze de Cugher

555 de Portmeuf ;

+ CEDITED de Chandisre-Appalaches

Far ailleurs, vons voudrez bien noter que le Centre jeunesse da 1a Mauricie et du Centre-du-
(aghec 02 pas endesse potre décision.

Je fiens a vons rappeler que la deécision prefiminaire qui est confirmes par la présente avait ete
m@ealmme]eqmnmmum Cemte approbation SUpposs QU2 vous [espectie les

dispositions pardculieres propres aux efablissements

Ceftz approbation sIppose SZalement que VOUS VoS enZagier |
1) & respecter la decision du CER. principal (et, le cas écheant, les conditions propres
charun des établissements en canse) ;
2) 4 rendre compte, 2u CER. principal of aux établissements en causs, du déroulemant
du projet, des actes des chercheurs locaax ot de Iequips de recherche ainsi que do
respect des nommes de " éthique s appliquant au projet ; . )
) a respecter les moyens relaiifs an suivi continu suivants (reference 3 Uanticle 11.3

TS, i i i - ol
T~ Pl (Camibeec | GHT 3T1
Tibd e - B0 SRR Pt 34T
T © &1 ITE-S05T
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Page 2

k| u:respecter Ies moyens reladfs au suivi contima sufvants -refa’mce a larticle 11.5dn
mécanisme malficenirique) et 4 wtiliser les formulaires préparés a cette fin ;

4) a comsarver les dossiers de recherche pendant cing ams q:cre:laﬂn du projet afin de
pm]:e'rne leur evenmaella 1Er|.ﬁ:mmparnna instance deleguss par le comits ;

5) A respecter les modalites arrétéss am ragard d'nmmme d'idenfificaton des sujets
de recherche de chaom des établissements en cause, 3 savodr, la temue 3 jour et la
conservation de la liste 2 jour des sujess de recherche recrates, wenmtiles par
établissemeant, qui pourront I'obtenir sur demande :

La présente décision vaur pour wme ammeée (11 décembre 2013) et peut &me suspendue ou
revoques e cas de nomrespect de ces condideons. En terminant, je wous demanderais de bisn
vouloir mensenner, dans voire comespondance, e numero armibué 3 voire demands par nodre
insdrurion.

Pour toute question relative a I'examen athigne, n'hesiter pas a contacter Mme Earoline
imard, au urem de coordination do CERC/CRDITED, au mumero 818 376-3084, poste 347.

Veuillez recevoir, madams, mes safutatons distinguees,

Amne-Mari= Hebert
Presidente do CERC/CEDITED

c . Mmes Tolie Gélinas, CER du C555TR
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2. Lettre destinée aux responsables de la convenance des projets de recherche
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Québec, le (date)

Objet : Participation a une recherche sollicitant les points de vue d’intervenants impliqués aupres de
parents ayant une DI diagnostiquée ou soupgonnée

Madame, Monsicur,

Je m’appelle Elise Milot et je suis doctorante en service social a I'Université Laval. Mon projet de
recherche doctoral a pour objectif principal d’explorer les représentations sociales de I’exercice de la
parentalit¢ des personnes vivant avec une déficience ou une lenteur intellectuelle (DI/LI). Je suis
présentement a la recherche de participants pour réaliser mon étude soit :

® de 20 intervenants de différents milieux (CSSS, CRDITED, Centres jeunesse ou Organismes
communautaires) et

® dc 10 parents présentant une DI diagnostiquée ou soupgonnée.

Par la présente, je sollicite votre précieuse collaboration afin que vous partagiez cette information
avec les intervenants de votre établissement qui pourraient étre intéressés a participer a ce projet et
qui :
® Détiennent une formation technique, de niveau collégial ou de niveau universitaire dans un des
différents domaines de la santé et des services sociaux, en pédagogie/éducation ou en psychologie;
® Sont en emploi depuis plus de 6 mois dans un établissement public du réseau de la santé et des
services sociaux ou du secteur communautaire;
® Interviennent présentement ou ont déja pratiqué par le passé aupres de parents ayant une DI
diagnostiquée ou soupgonnée (peu importe la fréquence et la nature des services offerts).

Notez que I'implication des intervenants consiste a prendre part & une entrevue d’environ 45 minutes
a un moment et a un lieu de leur convenance. Cet entretien peut également se réaliser par téléphone.
Vous étes invités a informer les participants potenticls que vous avez identifiés de ce projet de
recherche et a leur communiquer mes coordonnées figurant au bas de cette lettre avant le

(date). Si vous avez des questions, n hésitez surtout pas a me contacter.

En vous remerciant de votre contribution,
Cordialement,

Elise Milot
Doctorante en service social, Université Laval

T¢léphone : (xxx) xxx-xxxx  Courriel : elise.milot. l(@ulaval.ca
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3. Dépliant d’invitation destiné aux parents
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LE1

Comment participer?

Elise Milot




Merci !

E[ﬁiﬂi dﬂﬂﬂﬁl 3 In:ﬂu-s:’ Dar:

monsieur Daniel Turcotte
(directeur: Ecole de service social)

et madame Sylvie Tétreault
(codirectrice; Faculté de médecing)

Approuvé par le CERC/CRDITED
no.: MP-CRDITED-12-019

{ UNIVERSITE

Invitation & participer

a une recherche

sur la vie de parent

Elise Milot

Doctorante en service sodal

i UNIVERSITE

[ 95eq



3¢l

Qui?

Elise Milot,
Doctorante en service social

Buts de la recherche

o Décrire comment se passe la vie de tous
les jours des parents qui vivent des
difficultés dans leurs apprentissages.

o Comprendre comment ils décrivent
leurs responsabilités de parent ;

e Savoir comment les intervenants les
aident comme parent;

o Préciser comment les intervenants
pourraient mieux les aider.

R d

s 2
g s Ce que vous ferez?

Participer a 2 entrevues avec moi.

Chaque entrevue est de 30 minutes.

Ca se passe ou?

A un lieu qui vous convient.
C’est a vous de choisir
I'endroit.

Ca se passe quand?

A des moments qui vous
conviennent.
C’est a vous de choisir les moments.

Est-ce que les rencontres
vont étre enregistrées?

Oui, il yaura une enregistreuse.
Je vais &tre la seule qui pourra

écouter et retranscrire exactement ce
que vous avez dit.

o

g Compensation financiére?

Vous ne serez pas payé pour participer
a cette recherche.

Droit d’arréter
sans probléme

® Vous étes libre de participer au projet
seulement si vous le voulez.

® Vous pouvez arréter n’'importe quand
sans donner de raison.

o Sivous arrétez, il n'y aura aucune
conséquence. Tout ce que vous aurez dit
sera effacé.

Confidentialité

e Toutes les informations que vous allez
me dire resteront secrétes.

e Toutes les informations
seront mises dans un
classeur avec un code
secret sans votre nom.

7 9%



4. Guide d’entretien- Parents
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Guide du premier entretien- parents

Mise en contexte (a lire aux participants). Je suis une étudiante qui fait une recherche. Dans ma
recherche, j"aimerais en savoir plus sur la vie des parents comme vous. Quand on est parent, on a
parfois besoin d’aide. J aimerais aussi savoir comment ¢a s¢ passe entre les parents comme vous et
les personnes qui les aident. J aimerais discuter avec vous de ces sujets-la.

Dans notre conversation, je vais vous poser des questions. Toutes les réponses sont bonnes.
Le guide de questions que j’ai en main est la pour m’aider a ne rien oublier.

- Préférez-vous étre tutoyé ?

Théme 1. Vous étes le parent de (nom du ou des enfants).
1 1.1  Pourquoi avez-vous décidé de devenir parent ?
12  Comment a réagi votre entourage ?

... famille, conjoint, intervenants, efc....

Themes 2. Apres la naissance de ,
2.3 2.1 Qu’est-ce qui a changé dans votre vie ?
2.2 Comment (nommer chaque personne du réseau du participant)

a-t-il réagi ?

Themes 3. Etre parent, ce n’est pas facile a tous les jours.
3,5 3.1  Y-a-t-il des personnes qui vous aident ? Si oui, qui vous aide ?
3.2 Comment est-ce que X (reprendre le nom de chaque personne évoquée)
vous aide ?
3.3 Quand _X vous aide, qu’est-ce que vous aimez ?

3.4 Qu’est-ce que vous n’aimez pas ?

Theme 4. Quand on est parent, on a des responsabilités. Quelles sont vos responsabilités

3 en tant que parent de ?
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Thémes
3,5

Théme

162

5.

Quelles sont les responsabilités de

(nom de chaque intervenant

impliqué) dans votre vie de parent?

... ldches, soutiens, accompagnement...

En ce moment, comment se passe votre vie avec Y (nom du/des enfants) ?

6.1
6.2
6.3

6.4

Qu’est-ce que vous aimez faire ensemble ? (activités, etc.)

Vouset Y , vous vous entendez bien sur beaucoup de choses.

Y -a-t-il des petites choses qui vont moins bien (ou encore : des choses
plus difficiles dans la vie de tous les jours) avec Y ?

Quels sont vos plus grands besoins dans votre vie avec Y ?



Guide du deuxiéme entretien- parents

Mise en contexte (voir grille de la premi¢re entrevue)

Retour sur ce qui a €t¢ discut€ lors de la précédente entrevue.

Théme

Thémes
2.5

Thémes
2,5

Thémes
3,4

2.

3.

4.

Quand on est parent, on est parent pour la vie. Parfois ¢a va bien, parfois, ¢a va

moins bien.

1.1  Est-ce que vous vous souvenez d’un moment ou vous étiez fier(¢re) d’Etre
un bon parent (réussite, bon coup) ? Pouvez-vous me raconter ce souvenir ?

1.2 Maintenant, est-ce que vous vous souvenez d’un moment ou ¢’était plus

difficile d’étre un parent? Pouvez-vous me raconter ce souvenir ?

Quandona  (utiliser le mot que la personne emploie lorsqu’elle référe a sa

condition), on a le droit d’avoir un enfant.

2.1 Selon vous, le droit d’avoir un enfant est-il respecté dans la société en
général?

2.2 Pourquoi ?

Et vous, dans votre vie, est-ce qu’il est respecté votre droit d’étre parent ?

... par les personnes de votre quartier, par vos voisins, par vos proches...

Connaissez-vous d’autres personnes qui ont  (utiliser le mot que la personne
emploie pour référer a sa condition) et qui sont parents ? (Sinon, question 5)
4.1  Sioui, comment ¢a se passe pour Z  (nommer la ou les personne(s)
identifiée(s)) ? Pouvez-vous m’en parler ?
42 Est-ce que _Z ades besoins qui ressemblent a vos besoins ?
.. Services regus/ souhaités, etc. ...
43 Trouvez-vous que 7  est un bon parent ? Pourquoi ?
44  Parfois, ¢a peut étre plus difficile d"étre parent. A votre avis, quelles sont

les difficultés de  Z 7
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Themes 5.  Connaissez-vous des personnes qui aimeraient devenir parents ?
1,3,4 5.1  Sioui, qui sont-elles ?
5.2 Quelles sont les difficultés qu’elles vivent dans leur désir de devenir
parent ?

... besoins, difficultés, services regus/ souhaités, etc. ..

Themes 6. Est-ce que ¢a arrive parfois que vous vous sentiez juges en tant que parent
4,5 (utiliser le mot que la personne emploie lorsqu’elle référe a sa condition)? (ou
encore : Est-ce que ¢a arrive que vous vous sentiez regardés de travers ou pointes
du doigt ?)
6.1  Sioui, par qui ?
6.2 Selon vous, qu'estce que X (*reprendre le nom des personnes
identifiées et celles du réseau de la personne) pense de vous ?

6.3  Pourquoi ?

Themes 7. Selon vous, qu’est-ce que ¢a amene de beau dans la vie d”avoir un enfant?

1,4

Merci !
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5. Guide d’entretien- Intervenants
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Date, heure, lieu :

Nom du participant :

Mise en contexte

Guide d’entretien- Intervenants

- Rappel de I'objectif de I’entretien et des thémes abordés.

- Présentation des ¢tapes de entretien et du type d’interaction souhaité.

Premiére partie : Dimensions entourant I’objet social

J aimerais que vous répondiez le plus spontanément qui soit aux questions suivantes.

Thémes

6,7

Thémes

1,2,7

L.

2.

Pouvez-vous me raconter, dans les grandes lignes, une situation
représentative de votre pratique. ..
1.1  Effectuée aupres d’un parent présentant une déficience ou une lenteur
intellectuelle (DI/LI)?
- En quoi cette situation de votre pratique est-clle représentative de
celles que vous rencontrez habituellement?
1.2 Effectuée aupres d’autres professionnels impliqués dans la vie d’un
parent présentant une DI/LI?
- Lors de I’¢laboration d un PSI a titre d’exemple?
- En quoi cette situation de votre pratique est-clle représentative de

celles que vous rencontrez habituellement?

Lorsqu’un adulte présentant une DI/LI manifeste le désir de devenir parent/
ou d’avoir un autre enfant. ..
2.1 Quelle est votre premigre réaction (spontanée)?

- Quel est le discours qui arrive apres?
2.2 Qu’est-ce qui s’en dit lors des réunions d’équipe?

- Comment ce désir est-il percu dans votre milicu de travail actuel?
2.3 Quels sont les services offerts ou les mesures de soutien mises en place

lorsque ce désir se manifeste?
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Théme

Thémes

1,2,4,5

Thémes

3,5

Théme

Thémes

3,45

168

Selon vous, comment le désir d’étre parent des personnes ayant une DI/LI
est-il percu dans la société québécoise en général ?

3.1 Comment est-il pergu dans votre entourage professionnel?

3.2 Comment est-il pergu dans votre entourage personnel?

3.3  Etvous, comment le percevez-vous?

Selon vous, qu’est-ce que ¢a signifie pour ces personnes de devenir parent?
Comment croyez-vous qu’ils pergoivent ce réle?

... ¥oles percus, attentes...

De votre point de vue, en quoi la parentalité des personnes ayant une DI/LI
se distingue-t-elle de celle vécue par « monsieur madame tout le monde »?

difficultés, besoins, responsabilités, maturité, caractéristiques familiales,
Jacteurs facilitants/ obstacles ...

Quelles sont les difficultés particuliéres des parents qui ont ou qui semblent

présenter une DI?

Comparativement aux parents vivant d’autres problématiques (p. ex. :
probléemes de santé mentale, etc.) croyez-vous qu’il est plus difficile pour les

parents ayant une DI/LI d’¢élever un enfant?

- Si oui, qu’est-ce qui peut expliquer leurs difficultés particuliéres selon
vous?

. expériences passées difficiles (reproduction de modeéles inadéquats ou désir
irréaliste de changer ce modele), limitations cognitives, difficulté a instaurer la
discipline, manque ou inadéquation des services, pauvreté, isolement social,
attentes irréalistes a I’égard de leur enfant ...



Themes 8. De votre point de vue, quels sont les ...

3,4,5,6
Particularités Difficultés/ Soutiens Services/
obstacles spécifiques dont | ressources qui
ils ont besoin manquent
des parents qui présentent une DI/LI. ..
8.1 ... pendant la grossesse?
8.2 ...lors de la naissance de ’enfant?
8.3 ... lorsque ’enfant est bébé (avant ’entrée a ’école)?
8.4 ... lorsque I’enfant est en age d’entrer al’école?
8.5 ... lorsque I’enfant devient adolescent?
8.6 ... lorsque I’enfant devient adulte?
Themes 9. Selon vous, quels indicateurs peuvent permettre de juger de leur capacité a
3,5 assumer leurs responsabilités parentales?
soutien nécessaire, soins au bébé, réponse aux besoins (affectfs,
psyvchologiques, etc. ) de I'enfant/adolescent, compétences parentales, difficultés
financieres, isolement social, vulnérabilité personnelle ...
Themes 10.  Comment ¢a se passe lorsqu’il y a signalement d un enfant dans une situation
4,6,7 ou un parent semble présenter une DI?
- Quelles sont les étapes?
- Comment décrivez-vous les réactions des parents visés?
- Comment ¢a se passe avec les partenaires impliqués?
Themes 11.  Comment ¢a se passe lorsque le parent vit un placement de son ou de ses
4,6,7 enfants? Avez-vous déja vécu cette situation? Pouvez-vous m’en parler?
Themes 12.  Trouvez-vous que les parents ayant une DI/LI ont une perception réaliste de
1,2,4,6, I’exercice parental en général ? Est-ce que cette perception varie. ..
7 ...d’une personne a l'autre, a travers le temps, selon I’dge de I'enfant, selon les

services offerts, selon leur estime en leur compétence...
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Thémes

1,4,6

Thémes

2,3,5.6

Thémes

2,6,7

Thémes

1,2,5

170

13.

14.

15.

16.

Selon vous, ces parents entretiennent-ils des projets d’avenir ou des
espoirs réalistes pour leurs enfants?

... faire mieux, intelligence supérieure, études/emploi, relations amoureuses...

Comment croyez-vous que les parents présentant une DI/LI percoivent le
role des intervenants qui sont impliqués dans leur vie parentale?
- Comment percevez-vous leurs attentes a cet ¢gard?

attentes réalistes, trop grandes, différences selon ['établissement de

provenance ou la profession de I'intervenant ...

Et vous, comment percevez-vous votre role dans la vie de parents ayant

une DI/LI?

- Comment est-ce que vous vous sentez vis-a-vis les responsabilités s’y
rattachant?

- Devraient-clles étre partagées? Si oui, entre qui?

Selon vous, les parents présentant une DI/LI font-ils I"objet de préjugés
véhiculés. ..

16.1 Par les membres de la société québécoise en général?

- Quels sont ces préjugés?

- Qu’en pensez-vous?

16.2  Par votre entourage professionnel?

- Quels sont ces préjugés?

- Qu’en pensez-vous?



Deuxiéme partie
Enjeux (Thémes 2 et 5)

17. Des recherches menées dans les pays industrialisés (dont le Canada) rapportent que les
parents présentant une DI/LI sont surreprésentés dans les systemes de protection de
I’enfance/la jeunesse.

- Selon vous, pourquoi en-¢st-il ainsi?
- Que pensez-vous de cette réalité? Comment s explique-t-elle selon-vous?

18. Au Québec, I'exercice de la parentalité est un droit reconnu aux personnes présentant une
DI/LI Pour que ces personnes soient en mesure d’exercer leurs responsabilités parentales,
des services approprics d aide, d’accompagnement et de soutien doivent leur étre offerts « sur
la base de [’¢galité avec les autres » (ONU, 2006, p. 16).

- Selon vous, comment se positionne la moyenne des Québécois de la société actuelle a
I’égard de la responsabilité sociale d’offrir des services destinés aux parents présentant
une DI/LI?

- Qu’en est-il du positionnement des membres de votre entourage professionnel sclon
vous?

- Quel est votre positionnement a cet égard?

Merci !

171






6. Fiche sociodémographique- Parents
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Fiche sociodémographique destinée aux parents

Les questions que je vous pose visent a migux vous connaitre.
Toutes les informations que vous allez dire sont bonnes et elles resteront secrétes.

INFORMATIONS PERSONNELLES

1. Quel age avez-vous?

o 24-29 o 42-47

o 30-35 o 48-533

o 36-41 o 54-59
FAMILLE

2. Parlez-moi de vos enfants?

Nom de |”enfant Age Garde?
Sinon, fréquence contacts?

3. Entant que parent, quelle est votre relation avec le pére/la mére pour chaque enfant :

o Marié(e) o Conjoint(e) de fait o Fiancé(e)
o Séparé(e)/divorcé(e) o Veuf/veuve
4. Avez-vous un(e) conjoint(e) présentement ? Ooul Onon
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MILIEU DE VIE

5. Depuis combien de temps habitez-vous ici ?

6. Avez-vous déménagg¢ dans la derniére année ?7 D oul O non

Si oui, combien de fois ?

7. Nommez toutes les personnes qui habitent avec vous et dites qui elles sont.

Nom de la personne Age Relation

TRAVAIL
8. Avez-vous un travail présentement ? Coui O non

a. Sioui, quel est-il ?

b. Est-ce un travail a temps plein ou a temps partiel ?

(si la personne habite avec un conjoint, poser la question 9, sinon, passer d la section suivante)
9. Votre conjoint(e) a-t-il un travail présentement 7 Coui O non

a. Sioui, quel est-il ?

b. Est-ce un travail a temps plein ou a temps partiel ?

REVENUS
10. Quelles sont les principales sources de revenus pour vous dans la derni¢re année ?

Recevez-vous de 1’argent du gouvernement ? (Possibilité de vérifier cette information auprés du
témoin de confiance si nécessaire)
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SERVICES RECUS

11. Quels sont les intervenants qui sont impliqués dans votre vie présentement ?

Nom Licu de provenance

12. Y-a-t-il d autres personnes qui vous aident dans votre réle de parent ?

Si oui, qui sont-elles ?

Nom Relation avec la personne

Merci !
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7. Fiche sociodémographique- Intervenants
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Fiche sociodémographique destinée aux intervenants

Les questions suivantes vous sont posées afin d’obtenir un portrait général des participants de la

présente recherche. Toutes les informations que vous indiquerez demeurent strictement

confidentielles et anonymes.

1. Quel est votre groupe d’age?

o 24-29 0O 42-47 o 60-65
o 30-35 0 48-53 0 66-71
o 36-41 o 54-59 o 72 et plus
2. Avez-vous des enfants?  Si oui, combien?
3. Quelle est votre formation académique?
Diplome obtenu Année Discipline
4. Quel est votre parcours professionnel ?
Année Employeur Fonction
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5. Travaillez-vous dans un endroit dont la clientéle est composée exclusivement de personnes
présentant une DI ?

o oul O non

Si non, avez-vous déja regu une formation sur I’intervention en DI ?
O oui, une seule o oui, plus d’une

O non, je n’en ressens pas le besoin O non, mais j’en ressens le besoin

6. Avez-vous d¢ja regu de la formation sur I'intervention aupres des familles ?
O oui, une seule O oui, plus d’une

O non, je n’en ressens pas le besoin O non, mais j’en ressens le besoin

7. Avez-vous d¢ja regu de la formation sur 'intervention aupres de parents ayant une DI?
O oui, une seule O oui, plus d’une

O non, je n’en ressens pas le besoin O non, mais j’en ressens le besoin

8. Avez-vous acces a de la formation continue dans votre milicu de pratique ?

O oui, et cela me satisfait O oul, mais pas assez O non, pas du tout

9. A quelle fréquence intervenez-vous auprés de parents ayant ou semblant présenter une DI ?

o ¢a ne s’est produit qu’une fois au cours de ma carricre
o entre 2 et 5 fois par année

o entre 5 et 10 fois par année

o environ 1 fois par mois

o entre 2 ¢t 3 fois par mois

o environ 1 fois par semaine

o plus d’une fois par semaine
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10.

1.

12.

De manicre approximative, quel pourcentage de votre pratique référe a celle impliquant des
parents présentant ou semblant présenter une DI ?

%
Y a-t-il des personnes ayant ou semblant présenter une DI dans votre entourage (famille, amis
etc.) ?

o oul O non

Si oui, quelle est votre relation avec cette ou ces personne(s) (p. ex. frere, cousin, ami, etc.) ?

Connaissez-vous personnellement des parents ayant ou semblant présenter une DI ?
O oul O non

Si oui,
a) Pouvez-vous me décrire bri¢vement qui ils sont en prenant soin de ne pas citer de noms?

b) Sont-ils en lien avec leur famille immédiate ?
O oui 0 non

¢) Ont-ils un réseau ?
O oui O non

Si oui,
de combien de personnes est-il approximativement constitu¢ ? Qui sont ces personnes ?

Merci !
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8. Formulaire de consentement- Parents
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Formulaire de consentement destiné aux parents

Titre de la recherche :
Représentations sociales de 1’exercice de la parentalité des personnes
ayant une DI chez ces personnes et chez les intervenants professionnels
impliqués.

Responsables du projet de recherche :

QUI? FElise Milot, étudiante au doctorat en service social
Daniel Turcotte, directeur

rerr -
. B . . ITE
Sylvie Tétreault, codirectrice i iJ.NAIv\E/R)&L

Buts de la recherche de I’étudiante

- Comprendre comment les parents comme vous décrivent leurs
taches et leurs responsabilités;

- Décrire comment se passe leur vie de parent de tous les jours;

- Savoir comment les intervenants les aident comme parent;

- Préciser comment les intervenants pourraient mieux les aider.

Ce que vous ferez

- Participer a 2 entrevues avec moi.
- Chaque entrevue est de 30 minutes.

- Cesera 1 heure en tout.

Initiales du participant : Page 1 de6
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Est-ce que les rencontres vont étre enregistrées?

- Oui, il y aura une enregistreuse.

- Je vais étre la seule qui pourra écouter et
retranscrire exactement ce que vous avez dit.

EEE Ca se passe ou?

EEE - Aun lieu qui vous convient.
EME - C’est a vous de choisir I’endroit.

T T Ca se passe quand?

- A des moments qui vous conviennent.

- C’est a vous de choisir les moments de nos rendez-vous.

- Nous pourrons prendre en note nos rendez-vous aujourd’hui.

Compensation financiére
- Vous ne recevrez pas d’argent pour participer a cette recherche.

Avantages liés a votre participation a la recherche

Participer a la découverte de connaissances nouvelles sur la réalité
des parents qui regoivent du soutien d’un intervenant.
Recevoir un résumé des résultats obtenus.

Inconvénients liés a votre participation a la recherche

Le temps consacré a la participation.
Le fait de discuter de situations difficiles pourrait vous faire revivre
des expériences désagréables.

Initiales du participant : Page 2 de 6
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Droit d’arréter votre participation sans probléme

- Vous étes libre de participer au projet seulement si vous le voulez.

- Vous pouvez arréter n’importe quand sans donner de raison.

- Si vous voulez arréter, vous pourrez indiquer a 1’étudiante sur une feuille
ou avec des mots que vous ne voulez plus participer a la recherche.

- Sivous arrétez, il n’y aura aucune conséquence.
- Vous pouvez arréter méme apres avoir fait les entrevues.
- Si vous décidez d’arréter, tout ce que vous aurez dit sera effacé.

Si j’arréte la recherche, je comprends que les informations sur la cassette ou les
papiers qui parlent de moi seront détruits : Ouio Nonano

Confidentialité des données

- Toutes les informations que vous allez me dire resteront
secretes.

- Toutes les informations seront écrites dans un dossier papier
avec votre nom.

- Les dossiers seront lus seulement par I’étudiante, par son
directeur et sa codirectrice a I’université.

- Les dossiers seront placés dans un classeur fermé a clé au bureau
de I’étudiante. Seulement 1’étudiante a une clé du classeur.

- L’étudiante va aussi travailler avec des documents sur son
ordinateur au travail. Cet ordinateur est protégé par un mot de
passe. Seulement I’étudiante connait le mot de passe de son
ordinateur.

- Tous les dossiers et les documents sur ordinateur seront gardés
pendant 5 ans au bureau de 1’étudiante qui est a cette adresse :

xxxxx, avenue des Sciences-Humaines, Université Laval.

- 5 ans apres la recherche (Ie 31 décembre 2017), tous les dossiers

et les documents sur 1’ordinateur seront détruits.

Initiales du participant : Page 3 de 6

Diffusion et publication des résultats de la recherche
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- Apres la recherche, 1’étudiante va présenter les résultats a
d’autres personnes (chercheurs, intervenants, parents, etc.)

- Quand elle présentera ces informations, elle ne mentionnera
jamais votre nom ou les lieux que vous fréquentez.

- En signant ce formulaire, vous acceptez que les données soient
présentées aux autres (chercheurs, intervenants, etc.) a condition
que ce soit fait de fagon a ce que personne ne puisse vous

reconnaitre.
- Sivous le voulez, vous pourrez avoir les résultats de la recherche.

Personnes a contacter
Si vous avez des problémes ou des questions pendant

.5

par téléphone : (XxX) XXX-XXXX pOste xxxx* %
-

la recherche, vous pouvez communiquer avec
Elise Milot

ou par courriel : elise. milot. I (@ulaval ca

UNIVERSITE Pour toute critique ou toute plainte concernant cette

LAVAL

=3
& ¥ 5 5
= B
- = -

recherche, vous pouvez contacter le Bureau de
I'Ombudsman de I'Université Laval

par téléphone : 1-866-323-2271

ou par courriel : infol@ombudsman.ulaval .ca

* Cette information a été supprimée dans I’ensemble des annexes de la thése.

Initiales du participant : Page 4 de6

Pour toute question relative a vos droits et recours
ou sur votre participation a cette recherche,
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vous pouvez contacter Mme Karoline Girard,
coordonnatrice a I’éthique de la recherche pour le CERC/CRDITED

par téléphone : (819) 376-3984 poste 347 ou par courriel :
karoline _girard csdi@ssss.gouv.qc.ca.

Ce projet a été évalué et approuvé par les comités d’éthique de la recherche (CER) suivants :

1. Le Comit¢ d’¢thique de la recherche conjoint destiné aux centres de réadaptation en
déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CERC/CRDITED) ;
Le CER du Centre Jeunesse de Québec, Institut universitaire ;

Le CER du CSSS Alphonse-Desjardins ;

Le CER du CSSS de Trois-Riviéres ;

Le CER des CSSS de la Vieille-Capitale, de Québec-Nord, de Portneuf, et de la direction de

L

la santé publique de la Capitale-Nationale.

Initiales du participant : Page S de 6
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Déclarations et engagements

1. Le participant

Moi je déclare avoir lu le présent formulaire.
3 3

Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet.

En signant, j’accepte librement de participer au projet.

Signature Date

2. Témoin de confiance

Moi, , je certifie avoir ét€ témoin de la signature de ce document par
le participant. Les explications fournies par 1”étudiante et les réponses aux questions étaient

compréhensibles pour le participant. L”étudiante a expliqué les avantages et les inconvénients de la
participation, de méme que les régles de confidentialité.

A titre de témoin, je confirme que le participant a accepté de participer au projet présenté
de manigre libre et éclairée.

Signature Date

3. L’étudiante

Moi, Elise Milot, je certifie avoir expliqué au participant intéressé les termes du présent formulaire, avoir
répondu aux questions posées a cet égard et avoir clairement indiqué a la personne qu'elle reste, a tout
moment, libre de mettre un terme a sa participation a cette recherche. Je m'engage également a garantir le

respect des objectifs de 1'étude et a respecter la confidentialit¢ de chaque participant.

Signature Date

*Une copie a été remise a tous les participants et aux témoins de confiance présents lors de la premiére
rencontre.

Initiales du participant : Page 6 de 6
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3 Etapes du projet de recherche
(A remplir avec le participant et le témoin de confiance lors de la premiére rencontre, aprés la

signature du formulaire de consentement)

Etape 1 : Premiére rencontre

Ou?

lieu

Quand?

date et heure

Qui est présent?
- Vous,
- Moi, Elise Milot
- Votre témoin de confiance, qui est :

Qu’est-ce que nous avons fait jusqu’a maintenant?

- Nous avons discuté de la recherche.
- Nous avons sign¢ le formulaire de consentement.

Qu’est-ce que nous allons faire?

- Nous allons prendre un rendez-vous pour les deux prochaines
entrevues.

- Avant de quitter, je vais vous poser des questions personnelles (p.
ex. . Quel est votre dge?) pour remplir un questionnaire ( fiche
sociodémographique ).

- Votre témoin de consentement peut ¢galement donner des
informations si vous le souhaitez.
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Etape 2 : Entrevue

Ou?

lieu

Quand?

date ct heure

Qui sera présent?
Vous, et moi, Elise Milot

Qu’est-ce que nous allons faire?

- Nous allons discuter ensemble pendant 30 minutes.

- Jevais enregistrer I’entrevue sur un magnétophone.

Ou?

lieu

Quand?

date et heure

Qui sera présent?
Vous, et moi, Elise Milot

Qu’est-ce que nous allons faire?

- Nous allons discuter ensemble pendant 30 minutes.

- Jevais enregistrer I’entrevue sur un magnétophone.
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9. Formulaire de consentement- Intervenants
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Formulaire de consentement destiné aux intervenants

Présentation de I’étudiante

Cette recherche est réalisée dans le cadre du projet de doctorat d’Elise Milot, étudiante en service
social a I’Université Laval, dirigé par monsicur Daniel Turcotte, professeur a 1’Ecole de service social
et codirigé par madame Sylvie Tétreault, professeure a la Faculté¢ de médecine.

Avant d’accepter de participer a ce projet de recherche, veuillez prendre le temps de lire et de
comprendre les renseignements qui suivent. Ce document vous explique le but de ce projet de
recherche, ses procédures, ses avantages et ses inconvénients. Vous €tes invités a poser toutes vos
questions a la personne qui vous présente ce document.

Titre du projet

« Représentations sociales de 1’exercice de la parentalité des personnes ayant une déficience ou une
lenteur intellectuelle (DI/LI) chez ces personnes et chez les intervenants professionnels impliqués »

Objectif principal de I’étude

Cette recherche a pour but d’explorer les composantes des représentations sociales de 1’exercice de
la parentalité des personnes ayant une DI chez 10 parents et 20 intervenants professionnels impliqués
qui travaillent dans un des établissements du réseau de la santé et des services sociaux (RSSS) ou du
secteur communautaire.

Une représentation sociale référe a un ensemble organisé d’opinions, d’attitudes, de croyances et
d’informations se référant a un objet (p. ex. : la parentalité des personnes vivant avec une DI/LI) qui
est déterming a la fois par le sujet lui-méme (son histoire, son vécu, etc.) et par le systeme social dans
lequel il est inséré. 1l s’agit d’une interprétation fonctionnelle de la réalité qui permet & une personne
de donner un sens a ses actions et de comprendre la réalité a travers son systéme de références.

Buts visés
Plus précisément, cette recherche souhaite :

o cxplorer la réalité vécue par les professionnels qui interviennent aupres des parents ayant une DI,

e mettre en lumicre les enjeux de leur pratique aupres de ces parents ;

e décrire les particularités, les besoins et les difficultés que ces professionnels pergoivent chez les
familles de parents vivant avec une DI/LI,

o identifier quels sont les besoins, les difficultés, les défis et les bons coups vécus par ces
intervenants dans leur pratique aupres de parents ayant une DI/LI,

e connaitre le positionnement des intervenants impliqués a 1’égard des attitudes de la socicté
quebécoise a I’endroit de la parentalité vécue par les personnes ayant une DI/LI.
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Déroulement de la participation

Votre implication a cette recherche sollicitera votre participation a un entretien d une durée d’environ
45 minutes a un licu et a un endroit de votre choix. Pour faciliter les analyses, cet entretien sera
enregistré a 1’aide d’un magnétophone. Les grands themes suivants y seront explorés :

e votre expérience en intervention aupres des parents ayant une DI/LI ;
e les enjeux de la pratique aupres de ces personnes;

e les attitudes de votre entourage personnel et professionnel a ’endroit de la parentalité de ces
personnes ;

o les difficultés, les défis et les bons coups vécus par les personnes ayant une DI/LI qui sont parents.

Avantages et inconvénients possibles liés a votre participation

Le fait de participer a cette recherche vous offre une occasion de participer a I’avancement des
connaissances sur la question des représentations sociales de la parentalit¢ des personnes ayant une
DI, une réalité de plus en plus fréquente dans la société actuelle. Toutefois, notez bien qu’aucune
compensation financiére ne vous sera versée pour le temps investi dans ce projet de recherche.

Participation volontaire et droit de retrait

En tout temps, vous demeurez libre de participer a ce projet de recherche. Si vous décidez de mettre
fin a votre implication, vous pouvez communiquer avec l’¢tudiante dont les coordonnées se
retrouvent a la fin de ce document. Dans une telle situation, soyez assuré(e) que tous les
renseignements personnels vous concernant et les propos tenus seront alors complétement détruits.

Confidentialité et gestion des données
Les mesures suivantes seront appliquées pour assurer la confidentialité des renseignements fournis:

. toutes les informations que vous communiquerez demeureront strictement confidentielles.
Aussi, notez bien qu’aucune information a I’égard de votre participation ne sera versée dans
votre dossier de membre du personnel de votre établissement ;

. toute information susceptible de permettre de vous identifier (votre nom, le nom de vos
colleégues, les licux que vous fréquentez, etc.) sera supprimée des rapports et des publications ;

. les enregistrements audio des entrevues seront supprimés lorsque ces derni¢res auront €té
transcrites sous forme de verbatim ;

. certains matériaux de la recherche (formulaires de consentement, fiches sociodémographiques
et notes prises lors des entrevues) seront conservés dans un classeur barré sous clé au licu ou
travaille 1’étudiante (Ecole de service social, Université Laval) et ne pourront étre consultés
que par celle-ci, son directeur et sa codirectrice de thése de doctorat ;

. les données informatisées (verbatims) demeureront dans 1’ordinateur de 1”étudiante a son licu
de travail, lequel est protégé par un mot de passe. Ces données seront également enregistrées
sur un disque dur externe, lequel sera placé dans un classeur sous-clé en tout temps ;

. Tout le matériel sera détruit 5 ans apres la fin de cette recherche soit, le 31 décembre 2017.
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Renseignements supplémentaires
Si vous avez des questions sur la recherche ou sur les implications de votre participation, veuillez
communiquer avec Elise Milot, doctorante en service social, au numéro de téléphone suivant (xxx)

XXX-XXXX poste xxxx, ou a I’adresse courriel suivante : elise.milot.1(@ulaval.ca. Votre collaboration
est trés précieuse et je vous en remercie.

Plaintes ou critiques
Toute plainte ou critique sur ce projet de recherche peut tre adressée au Bureau de 'Ombudsman de
I'Universit¢ Laval.

Adresse : Pavillon Alphonse-Desjardins, bureau 3320
2325, rue de I’Université, Université Laval, Québec (Québec) G1V 0A6
Renseignements : Secrétariat ; (418) 656-3081 Ligne sans frais : 1-866-323-2271

Courriel : info@ombudsman .ulaval.ca

Surveillance des aspects éthiques

Le comité d’éthique de la recherche conjoint destiné aux centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CERC/CRDITED) a approuvé ce projet
de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d’information et de consentement et au protocole de recherche.
Pour toute question relative a vos droits et recours ou sur votre participation a ce projet de recherche
veillez contacter :

Mme Karoline Girard, Coordonnatrice a I’éthique de la recherche pour le CERC/CRDITED
Téléphone : (819) 376-3984 poste 347,
Courriel : Karoline Girard csdi@ssss.gouv.qc.ca.

Ce projet a également été évalué et approuvé par les comités d’éthique de la recherche (CER)
suivants :
1. Le CER du Centre Jeunesse de Québec, Institut universitaire |

2. Le CER du CSSS Alphonse-Desjardins ;
3. Le CER du CSSS de Trois-Riviéres ;
4. Le CER des CSSS de la Vieille-Capitale, de Québec-Nord, de Portneuf, et de la direction de

la santé publique de la Capitale-Nationale.
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Signatures
Je soussigné(e) consens librement a participer a la recherche
intitulée : « Représentations sociales de ’exercice de la parentalité des personnes ayant une DI/LI

chez ces personnes et chez les intervenants sociaux impliqués. » J ai pris connaissance du formulaire
et j’ai compris le but, la nature, les avantages et les inconvénients du projet de recherche. Je suis
satisfait(e) des explications, des précisions et des réponses que 1’¢tudiante m’a fournies quant a ma
participation a ce projet. Je comprends que je peux y mettre fin en tout temps sans devoir justifier ma
décision et sans avoir a subir de conséquences négatives ou de préjudice.

Signature du participant ou de la participante Date

Désirez-vous obtenir un court résumé des résultats de la recherche ? Oui o0 Non O

Coordonnées (voie €lectronique ou postale) pour recevoir un court résumé des résultats :

No Rue App.

Ville Code postal Courriel

Moi, Elise Milot, je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les
inconvénients du projet de recherche au participant, avoir répondu au meilleur de ma connaissance
aux questions posées et m’Etre assurée de sa compréhension.

Signature de I’étudiante Date

*Une copie de ce formulaire a été remise a chaque participant.
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10. Modéle de Feldman (2002)
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Modéle de la parentalité des personnes présentant une DI

(Feldman, 2002)

O Enfant
= Parent
& Famille
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