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CONTEXTE THEORIQUE GENERAL

b



= Limitations significatives au niveau du fonctionnement
intellectuel et des comportements adaptatifs

= Environ 1% de la population (ara, 2013)

= Normalisation et valorisation des roles sociaux
= Autodétermination

= Qualité de vie

= Intégration et participation sociale

= Approche communautaire



= Estimé entre 0,004 a 2 pourcent des familles (akobirshoev et al,, 2017;

Aunos et al.,2017;

= Déterminants sociaux

de la santé:



Les services offerts a la population québécoise, proviennent
conjointement des réseaux publics et communautaires.

CENTRE DE READAPTATION EN ORGANISMES
DEFICIENCE INTELLECTUELLE COMMUNAUTAIRES
(services spécialisés) (services généraux)
Services d’adaptation, de Organismes a but non lucratif
réadaptation et d’intégration social offrant des services variés aux
pour les personness ayant une DI membres de leur communauté
Développement personnel et I'expression Pour les familles:
d’habiletés parentales adéquates Haltes garderies; Banques alimentaires;

Cuisines collectives; Banques de vétements
et de fournitures; Camps de jours; Activités
de stimulation parents/enfants; Loisirs etc.




OJECTIF GENERAL ET METHODE

b



Explorer le contexte entourant I'utilisation des organismes
communautaires par des familles dont la mere présente une
déficience intellectuelle:

= Connaissance des besoins et des services

= Collaboration entre les ressources spécialisées (centres de réadaptation
et ressources communautaire)



Perceptions et expérience de:

Meres ayant une DI
(n=8)
=  Fiche signalétique et entrevue semi-structurée

Intervenantes d’'un centre de réadaptation spécialisé en DI
(n=10)

=  Entrevue semi-structurée

Répondantes d’organismes communautaires offrant des services pour les

familles
(n=30)

= Questionnaire en ligne

Approbation Ethique (UQAM et CERC/CRDITED)

i
.



= Des analyses quantitative descriptive et qualitative ont été
utilisée afin d’évaluer les résultats obtenus lors des entrevues
semi-structurée et par I'’entremise du questionnaire.



ARTICLE 1

DIFFERENTES PERSPECTIVES SUR
L’'UTILISATION DES SERVICES OFFERTS PAR LES
ORGANISMES COMMUNAUTAIRES EN REPONSE

AUX BESOINS DES MERES PRESENTANT UNE

DEFICIENCE INTELLECTUELLE




Contexte théorique

= Les besoins de ces familles sont nombreux et variés

Limitations cognitives

Lacunes au niveau de leurs comportements adaptatifs
Développement des habiletés parentales

Conditions de vie précaire

Besoins spécifiques de leurs enfants



= TYPE DE SOUTIEN
Informel <> Formel

Pratique, informationnel, émotionnel et amical

4 N
TYPE DE SOUTIEN
\ / COMPETENCES
) . PARENTALES
QUALITE DU SOUTIEN
\_ )

Le soutien social influence positivement l'expression des compétences
parentales ainsi que le bien-étre psychologique



Résultats
P TN

Les résultats de la présente étude sont présentés selon la réponse
aux objectifs de recherche :

(1) Le besoin des meéres en termes de services

(2) La connaissance et l'utilisation des ressources
communautaires

(3) La perception entourant les services offerts

(4) Le besoin de soutien et adaptations.

Selon les différents groupes de répondants:
Meres ayant une DI

Intervenants du centre de réadaptation
Répondantes des organismes communautaires




I @ Besoins des meres et services offerts

Les meres indiquent majoritairement souhaiter bénéficier

de différents services offerts par les organismes

communautaires

CONNAISSANCE ET UTILISATION DES SERVICES

Services en lien avec le soutien financier
Services liés a la garde des enfants
Soutien alimentaire

Soutien matériel

***Les meres privilégient du soutien pratique qui répond a

des besoins concrets***

(n=8)
(n=8)
(n=7)
(n=06)

i
.



Les intervenants du centre de réadaptation

indiquent:

Un besoin de services concret

(Aide matérielle et alimentaire ; Aide en lien avec le logement; Soutien sur le plan du travail)

Un besoin de services personnels pour les meres

(Services médicaux et psychologiques; Services en lien a la violence faites aux femmes)

Les services liés aux habiletés parentales de base

(Activités parent-enfant; Services en lien avec la stimulation)

Un besoin liés a la socialisation des meres

(Services favorisant les interactions et les compétences sociales; Activités sportives et de
loisirs pour les meres)

Un besoin concernant la supervision des enfant

(Acces a des garderies; Services d’aide aux devoirs; Activités sportives et de loisirs)

n=9
(90%)
n=7
(70%)
n=6
(60%)
n=6
(60%)
n=4

(40%)

M
.



Les répondantes d’organismes communautaires nomment
plusieurs services offerts par leur organisme qui
pourraient étre bénéfiques pour les meres ayant une DI

Les services de soutien a la famille n=24 (80%)

Les services offrant une stimulation et favorisant le développement de I’enfant
Les services offrant de 'aide concrete au niveau de la garde ponctuelle des enfants

Les services relatifs a I'expression des compétences parentales

Les programmes qui sont disponibles pour les parents eux-mémes n=16 (53%)

Services liés a la socialisation et diverses activités de loisirs

Ateliers liés a I'estime de soi et aux relations de couple

Services d’accompagnement

Services d’orientation vers d’autres ressources et des services plus spécialisés

*Toutefois, cinq d’entre elle ne sont pas en mesure d’identifier de services précis

Or, contrairement a ce qui est soulevé par les meres et les intervenantes du
centre de réadaptation, les répondantes d’organismes communautaires
mettent davantage I’accent sur les services favorisant le développement des
habiletés parentales.

i
.



I @ Connaissance et utilisation des ressources communautaires

Connaissance des ressources communautaires existantes

Les meres connaissent peu d’organismes communautaires.
(Entre 1 et 4 organismes connus)

Elles soulevent davantage des services concrets:
les banques alimentaires
les haltes-répits/camps de jours
les banques de vétements ou de fournitures

Grande variabilité d’'un intervenant du centre de réadaptation a
I'autre.

(Entre 2 et 16 organismes connus)




Les services les plus souvent offerts par les organismes
communautaires concernent le soutien de type
informationnel

%

100

80

60 -

40 -

Informationel Pratique Emotionnel Amical




I @ Perception entourant les services offerts

* Les meres percoivent assez positivement les différents
services offerts par les organismes communautaires

Accueillant
Répondant a leurs besoins
Facile d’acces

Elles aimeraient pouvoir obtenir davantage de services en quantité et en
diversité

= Appréhensions des meres
ne pas bien saisir le fonctionnement
ne pas savoir comment s’y rendre
d’étre jugée par les intervenants et les autres utilisateurs
ne pas aimer I'endroit




= Les intervenantes du centre de réadaptation...

voient positivement les services offerts par les organismes
communautaires

*Indiquent majoritairement avoir eu des expériences positives par le passé

= Apports
Gratuité
Normalisant
Proximité

= Limites
Pas spécialisé aupres de la clientele




Les répondantes d’organismes communautaires...

Facile
M Difficile

= Considerent majoritairement la réponse aux
besoins spécifiques de cette clientele comme
étant difficile

Malgré cela, les 2/3 des répondantes pensent étre en mesure d’accueillir les meres et
leurs enfants au sein de leurs services alors que le 1/3 reste indécis.

75% sont assez ou tres confiantes
25% s’inquietent un peu ou beaucoup

Elles soulevent toutefois certaines inquiétudes:
* Manque d’expertise et de formation de leurs intervenants
* Difficultés qui pourraient survenir lors de l'intégration dans les groupes aupres
des autres parents
* Crainte des préjugés pouvant étre présents
* Besoin de collaboration avec les centre de réadaptation en DI




I @) Soutien et adaptations

Les meres nomment qu’'un soutien de leurs
intervenantes du centre de réadaptation est désiré en
lien avec leur intégration au sein des organismes
communautaires

Etre accompagné concretement lors de la premiere visite

Accompagnement dans la démarche de préparation a la
fréquentation du service

(recherche des services existants, information donnée quant au fonctionnement
du service et au transport pour s’y rendre, etc.)

Besoin d'un soutien qui est individualisé et adapté a elles

(adapter le matériel et soutien et adaptation relativement au langage et a la
communication.)




Les intervenantes du CR indiquent...

= Que I'accompagnement physique des meres au début de leur
intégration dans un nouveau service peut s’avérer pertinent

= Besoin d’étre guidée dans la recherche des services existants

= Le soutien aux meres directement ainsi qu’aux organismes d’accueil

S’assurer de la compréhension des meres a chaque étape du
processus d’intégration

Elles sont en mesure de percevoir qu’une partie de ce soutien leur incombe,
mais dénotent un manque de temps poury arriver




Plus de la moitié des organismes communautaires
participants n’offrent pas de services spécifiquement
adaptés pour les personnes ayant une DI

Les adaptions et le soutien sont offerts comme pour tous les autres
usagers, et ce, en fonction des besoins observés

L'adaptation des programmes et des activités en regard du rythme
d’apprentissage des participants

L'utilisation d’outils visuels

Des techniques de modelage

Du soutien particulier de la part d’éducateurs spécialisés

Des services d'interprétation et de francisation

Du soutien visuel a I'apprentissage des codes et des consignes sociales

Des communications verbales et écrites simples ainsi que toute formes
d’adaptation au niveau de la communication.




L'INTEGRATION DES MERES AYANT UNE
DEFICIENCE INTELLECTUELLE AU SEIN DES
ORGANISMES COMMUNAUTAIRES SELON UNE
PERSPECTIVE DE COLLABORATION




Contexte théorique

= Diversité des besoins = implication des nombreux
intervenants et d’'organismes

développer un partenariat afin d’'optimiser les services offerts

= Collaboration inter-organisationnelle

une communication efficiente
un fort leadership
I'agencement d’une équipe réussie



Facteurs favorisant la collaboration tirés de Spath et
al. 2008

CATEGORIES FACTEURS

Communication efficiente Echanges fréquents

Mutualité (reconnaissance d’'un probléme commun et du besoin de collaboration)
Accessibilité et Flexibilité des partenaires

Ouverture et valeurs partagées

Partage d’information

Forte habiletés de résolution de probléme

Etre réceptif a la critique

Partager la vision de la collaboration

Agencement d’équipe réussie Apprendre les uns des autres

Flexibilité

Responsabiliser et supporter les familles
Créativité dans la résolution de probléemes
Partager les ressources et les formations
Réunions régulieres et structurées

Prise de décision partagée

Cadre d’évaluation commun

L'implication des familles

Partage des buts et trouver des buts communs
Comprendre les différentes missions

Créer un environnement pour partager les différences
Confiance

Communication efficiente/ | Impliquer les intervenants des autres organisations

Agencement d’équipe réussie Respect mutuel




Résultats
P TN

Les résultats de la présente étude sont présentés selon la réponse
aux objectifs de recherche :

(1) Perception et besoins entourant l'intégration
(2) Facteurs influencant la collaboration
(3) Perception de la collaboration

(4) Concrétisation de la collaboration

Selon les deux groupes de répondants suivant:
Intervenants du centre de réadaptation
Répondantes des organismes communautaires




Perception et besoins entourant I'intégration

= Besoins soulevés par les intervenantes du centre de réadaptation

Besoin d’améliorer leurs connaissances des ressources
communautaires disponibles

Elles déplorent un manque de visibilité des organismes communautaires et
le fait qu’elles possedent peu d’information sur les différents services

offerts.




Besoins soulevés par les organismes communautaires afin de
favoriser I'accueil des meres présentant une DI au sein de leurs

établissements

Besoin de ressources financiéres additionnelles 82.8%
Besoin de formation afin d’étre en mesure d’intervenir aupres de cette clientele 79.3%
Besoin de soutien et de collaboration avec les CSSS et les CRDITED 72,4%
Besoin d’accompagnement spécifique pour ces meres 69%
Besoin de connaissances quant aux caractéristiques et aux besoins spécifiques de cette clientele | 69%

Plus de la moitié (53,6%) des répondantes d’organismes communautaires se
considerent bien outillé pour ce qui est de leur besoin de connaissance et

formation

89,3% considerent leurs ressources financieres comme étant insuffisantes

649% considerent leurs ressources matérielles comme étant insuffisantes

60,7% considerent leurs ressources humaines comme étant insuffisantes




I @ Facteurs influengant la collaboration

Facteurs de collaboration, mis de I'avant par les répondants

d’organismes communautaires et les intervenantes du centre de

réadaptation (Spath et al.)

Catégorie Facteurs Intervenantes Répondantes
centre de organismes
réadaptation communautaires

Communication

efficiente -Accessibilité et Flexibilité des partenaires n=10 n=17

-Mutualité (reconnaissance d’un probleme commun et du n=8 n=21
besoin de collaboration)

Agencement

d'équipe réussie -Apprendre les uns des autres n=9 n=23

-Partager les ressources et les formations n=4 n=24

Communication

Efficiente et -Impliquer les intervenants des autres organisations n=5 n=5

Agencement -Respect mutwuel e n=6

d'équipe réussie

L



I @ Perception de la collaboration

= Perceptions mitigées entre les différentes intervenantes du
centre de réadaptation

Nonobstant les inquiétudes soulevées, la collaboration avec les organismes
communautaires est pergue par les intervenantes du centre de réadaptation
comme un moyen facilitant la réussite de l'intégration des meres

= Les répondantes d’organismes communautaires indiquent
majoritairement I'importance d’un besoin de soutien et de
collaboration avec les centres de réadaptation

Collaboration percue comme étant essentielle a la réussite de
I'intégration des meres au sein des services offerts par les organismes
communautaires




I @ Concrétiser la collaboration

Soutien souhaité par les répondantes d’organismes

communautaires

Formation spécialisée sur les besoins des meres ayant une déficience intellectuelle | 84,6%
Formation en lien avec les techniques d’intervention et d’adaptation 73,1%
Partage des connaissances 65,4%
Obtenir des conseils 65,4%
Formation spécialisée sur les caractéristiques de la déficience intellectuelle 61,5%
Aide financiere 61,5%
Obtenir des références 53,8%
Obtenir de I'information sur les subventions et ressources disponibles 53,8%
Ecoute disponible 53.8%
Obtenir de la rétroaction sur les interventions de mon organisme 50%

e
.



DISCUSSION




La présente étude exploratoire a mis de 'avant les besoins des
meres en termes de services, la connaissance et 'utilisation des
ressources communautaires, la perception entourant les services
offerts ainsi que le besoin de soutien et d’adaptation.

Plus encore, la perception et les besoins entourant I'intégration ont
été investigués aupres des répondantes d’organismes
communautaires et des intervenantes de centre de réadaptation.
Certains facteurs d’une collaboration inter-organisationnelle
efficace et efficiente ont sont ressortis comme des éléments clés liés
a l'intégration des meres qui présentent une DI.

Les facteurs influencant cette collaboration, les perceptions
I’entourant et un regard sur sa concrétisation ont pu alors étre mis
de I'avant.



Les meres ont de multiples besoins qui sont plus souvent
qu’autrement li€es a leur condition de vie précaire

Un soutien pratique qui répond a des besoins concrets tel que
du soutien financier, matériel et alimentaire est nommeé par
I'ensemble des répondants

Ce résultat s’arrime aux études indiquant un faible niveau socio-
économique chez cette population

Les services liés a la garde des enfants sont aussi souleves
~relativement au réseau de soutien social restreint de ses meres
‘a et a leur situation de monoparentalite




RS S R S S R SR RS
Un soutlen formel doit habltuellement étre offert a ces meres,
et ce, au plan des habiletés

. = parentales (i.e. prendre soin de I'’enfant, stimulation)
= paralleles (i.e. résolution de probleme, planification)
personnelles (i.e. socialisation, communication)

Un soutien additionnel peut aussi étre requis pour les enfants (i.e. loisirs, école)



Les meres nomment davantage de services répondant a des

besoins concrets tandis que les services soulevés par les
intervenantes du centre de readaptation et les répondantes
d’organismes communautaires sont variés et touchent tant le
bien-étre familial que le développement personnel des meres.
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avec les besoins percus par les meres elles-mémes, pour
favoriser leur implication.

Limportance de s’arrimer aux besoins des meres, a leurs

priorités, a leurs valeurs et a leurs objectifs est bénéfique pour |

I'implication, la satisfaction et le développement de celles-ci.




Les meres ayant une DI et les intervenantes du centre de
réadaptation connaissent certains services qui sont
offerts au sein des organismes communautaires.

Les meres n’utilisent toutefois pas tous les types de services
et leur fréquence d’utilisation de ceux-ci n’est pas réguliere.

Leur expérience de bénévolat et la visibilité des organismes dans leur
quartier a permis a certaines meres de prendre connaissance de
ressources existantes.




fois un manque de connaissance des ressources disponible est |
présent tant chez les méres que chez les intervenants du centre de =

réadaptation
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La perception entourant les services offerts par les organismes
communautaires est, somme toute, assez positive pour I'’ensemble
des répondantes ayant participés a la présente recherche.

Les meres, les intervenantes de centre de réadaptation et

les répondantes d’organismes communautaires voient
assez positivement l'intégration des meres au sein des
services offerts dans la communauté.

Toutefois, elles expriment toutes certaines craintes en lien avec le
bon déroulement de cette expérience




Notamment, elles craignent d’étre jugéees par les intervenants
ou les autres utilisateurs.

Il s’avere que les repondantes d’organismes communautaires
ont aussi des inquiétudes face aux préjugés pouvant étre
présents dans leurs milieux. Or, la question de la discrimination
et des préjugés planant autour des meres ayant une DI a fait
l'objet de plusieurs écrits portant sur le sujet
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Le soutien requis aupres des meres et des organismes
communautaires et le besoin d’adapter les services sont soulevés




Les meres souhaitent davantage de services, mais doivent étre
soutenues en regard de leurs besoins et des services pouvant y
répondre.

Etre accompagnées dans la démarche de préparation, mais aussi
concretement lors de leur premiere visite.

Un soutien individualisé, de I'accompagnement et des
adaptations sont percus comme étant hautement necessaires
afin de pallier aux difficultés des meres .




Les contraintes financieres et organisationnelles semblent
entraver la réponse aux besoins de cette clientele ainsi que de
leur intégration au sein des services offerts dans les
organismes communautaires.

En effet, les besoins d’adaptation qu'une clientele aux besoins
particuliers a, génere certainement la crainte d'une nécessité
accrue de ressources financieres.

Ainsi, la majorité d’entre elles considere comme étant
insuffisantes les ressources matérielles, humaines et
financieres dont elles disposent.




Malgre la volonteé et la nécessité de fournir un tel soutien, celui-ci
est freiné par le manque de temps et de ressources disponibles.

Les services offerts par les organismes communautaires devraient étre
renforcés par la collaboration et le partenariat pouvant étre développés entre le
communautaire et les programmes spécialisés.




Les services offerts par les organismes communautaires ne peuvent |
remplacer les services spécialisés en DI offerts par les centres de
réadaptation.

Toutefois, certains besoins devraient étre répondus par les services
offerts dans la communauté, ce qui doit étre renforcé par
I’établissement d’une collaboration entre les difféerentes

organisations dans l'optique de favoriser l'offre de service offerte
aux meres qui présentent une DI et a leur famille.




Plusieurs facteurs d’une communication efficiente et de 1’agencement

d’une équipe réussie sont soulevés




Embiches a sa concrétisation:

-le manque de temps et de ressources pour établir et maintenir
cette collaboration

' -la méconnaissance des réles de chacun

_ -le fait de ne pas reconnaitre les expertises réciproques

' -le risque d’envoyer un double discours aupres de la clientele




Limportance des avantages de l'intégration sur le sentiment
d’appartenance a la communauté de ces meres.




CONCLUSION




Les résultats obtenus dans la présente recherche ont des implications
positives tant sur le plan clinique que pour la recherche entourant la
parentalité chez les personnes présentant une DI Des pistes de réflexions, qui
pourraient s’appliquer concretement, sont mises de l'avant, et ce, dans
l'optique de favoriser l'intégration des meres ayant une DI au sein des
services offerts par les organismes communautaires.

Apports:
Sujet qui s’arrime au courant de recherche actuel
Sujet n'ayant pas été étudie jusqu’a ce jour
S’intéresse au point de vue des différentes personnes impliquées

Participants proviennent des centres de réadaptation et des organismes
communautaires




Limites:

Etude exploratoire

Nombre de participants peu élevé
Les CSSS n’ont pas été impliqués

les participants ont été sollicités dans la région du Grand Montreal
seulement (les meres ayant une DI et les intervenantes de centre de
réadaptation ont toutes éte recrutées au sein du méme établissement)

pas d’arrimage entre les organismes communautaires questionnés et
ceux accueillant des meres ayant une DI dans leurs services

les répondantes d’organisme communautaire n'occupent pas toutes le
méme corps d’emploi au sein de leur organisation et leurs organismes
n’offrent pas tous exactement les mémes services




Facteurs facilitants et entravant I'intégration

Impliquer les CSSS/ Explorer ainsi le continuum de services offerts

Collaboration entre les différents organismes qui gravitent aupres
de cette clientele ainsi que les roles respectifs de chacun

Questionnement plus ciblé en regard du modele de collaboration
établie par Spath

Investiguer aupres des centres de réadaptation n’ayant pas de
programme spécifique en parentalité







