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Sommaire

Recevoir un diagnostic de retard global de développement ou une déficience intellectuelle (RGD/DI) pour
son enfant peut avoir des impacts sur les parents, ce qui multiplie les défis auxquels ils doivent faire face.
Compte tenu de cette réalité, les parents qui accédent a des formations peuvent développer leurs
compétences pour mieux soutenir leur enfant. Cependant, il existe actuellement peu de programmes de
formation disponibles au Québec qui leur sont destinés. En ce sens, la pertinence de ce présent projet
s’inscrit dans I'objectif de soutenir les parents d’enfants présentant un RGD/DI. Il vise donc a concevoir,
a expérimenter et a documenter un programme de formation et d’accompagnement adapté a leurs
besoins et au contexte des services offerts au sein des CISSS/CIUSSS du Québec. Pour ce faire, trois
comités ont été mis en place pour le déploiement de ce projet (conception, consultatif et recherche).

L’expérimentation a permis de documenter I'expérience vécue des parents et des intervenants; d’évaluer
leur niveau de satisfaction et la validité sociale percue par les parents ainsi que de relever les freins et
leviers a la participation et a 'animation du programme. Celle-ci a été réalisée auprées de 22 parents (18
femmes et 4 hommes) d’enfants agés de moins de 8 ans présentant un RGD/DI. Dix-sept animateurs-
intervenants (16 femmes et 1 homme) ont également participé au projet de recherche. Dans I'ensemble,
le programme regoit une appréciation et un bilan positifs tant du point de vue des parents que de celui
des intervenants-animateurs. L’acceptabilité du programme ainsi que la satisfaction globale pour
chacune des rencontres sont évaluées positivement par les parents. Bien que les enjeux soulevés
concernent principalement les exigences requises par le projet de recherche, certains freins ont
également été identifiés par les participants. Alors, des propositions d’ajustement ont été prises en
compte dans une perspective d’amélioration.
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Introduction

Malgré les besoins importants manifestés par les parents d’enfants présentant un RGD/DI, on constate
qu’il existe peu de programmes s’adressant spécifiquement a eux au Québec. Le présent projet vise
donc a concevoir, a expérimenter et & documenter, dans une approche collaborative, un programme
destiné spécifiguement aux parents québécois d’enfants présentant un RGD/DI. La conception du
programme de formation s’est faite en croisant les savoirs scientifiques (informations issues des écrits
scientifiques), professionnels (pratiques des intervenants) et expérientiels (expériences des parents).
L’équipe de recherche et les partenaires (parents, intervenants, gestionnaires et organisations) ont
réfléchi ensemble et contribué a la conception d’'un programme qui vise a permettre aux parents
d’améliorer leur bien-étre et leurs compétences parentales, tout en leur donnant des éléments essentiels
pour favoriser leur participation sociale et celle de leur enfant. Ce programme de formation et
d’accompagnement se voulait adapté aux besoins des parents, mais également au contexte des services
offerts au sein des CISSS/CIUSSS du Québec. Dans un premier temps, ce rapport fera état de la
présentation de la problématique et des objectifs. La méthode sera ensuite expliquée, tout en spécifiant
comment les différents comités ont su contribuer a ce projet de recherche. Les résultats seront présentés
puis discutés. Enfin, les principales retombées du projet seront abordées en guise de conclusion.
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1. Problématique

Les enfants présentant un RGD/DI ont un rythme de développement plus lent. Ainsi, il est primordial
d’intervenir le plus rapidement possible afin de leur fournir le soutien dont ils ont besoin pour développer
leur plein potentiel (Mattern, 2015). En effet, I'intervention précoce offre aux enfants des occasions de
réaliser de nouveaux apprentissages et d’utiliser leurs capacités pour améliorer leur participation sociale
(Gormley et al., 2011; Reynolds et al., 2011). Considérant que les expériences vécues dans les milieux
ou les enfants grandissent, vivent et apprennent sont celles qui auront le plus de répercussions sur leur
développement et leur participation sociale (Irwin et al., 2007), il devient essentiel de soutenir les parents
afin qu’ils puissent accompagner leur enfant présentant un RGD/DI vers une plus grande participation
sociale.

1.1 Réalité des parents d’enfants présentant un RGD/DI

Les parents d’enfants présentant un RGD/DI doivent prodiguer plus d’aide quotidiennement pour
l'alimentation, I'hygiéne, les déplacements, etc. que ceux dont I'enfant a un développement typique. lls
doivent aussi agir sur un plus grand nombre de dimensions comme la réadaptation ou la stimulation
(Tremblay et al., 2012). Ainsi, recevoir un diagnostic de RGD/DI pour son jeune enfant peut avoir des
impacts sur les parents (Bailey et al., 2019) ce qui multiplie les défis auxquels ils doivent faire face (p. ex.
diagnostic, recherche d’informations et de services, démarches substantielles pour 'intégration en milieu
de garde [Crnic et al., 2017]). Cette réalité peut entrainer un niveau de stress et de détresse plus élevé
que chez les parents d’enfants ayant un développement typique (Bailey et al., 2019; Dykens et al., 2014).
Ces parents sont également a risque de vivre des difficultés de conciliation travail-famille, d’'isolement
social, d’épuisement ou méme de développer des difficultés d’adaptation psychologique ou un probléme
de santé mentale (Crnic et al., 2017; Lachance et al., 2020; Marquis et al., 2019).

Dans les derniéres années, le role des parents d’enfants présentant un RGD/DI s’est transformé. Une
progression importante de la reconnaissance du rdle crucial que jouent les parents dans la vie de leur
enfant est notée (Conseil de la famille et de I'enfance, 1995, 2007; Fournier et Association du Québec
pour lintégration sociale [AQIS], 2000; ministere de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 1988,
2001; OPHQ, 1984, 1989, 2009). Les proches de I'enfant sont maintenant reconnus comme des
partenaires dans l'intervention. Leurs savoirs expérientiels sont considérés dans la compréhension de la
situation et dans la coconstruction des moyens pour répondre aux besoins de leur enfant (MSSS, 2018).
Ces parents doivent occuper un role de plus en plus actif auprés de leur enfant. lls assument des
responsabilités qui se situent généralement au-dela de ce qu'impliquent habituellement les liens familiaux
(Silverman, 2008). Tenant compte de la réalité des parents d’enfants présentant un RGD/DI et de
grandes orientations québécoises en matiére de services leur étant destinés, le développement de
pratiques visant le soutien de ces parents devient un incontournable. Bien que les parents disposent de
différents types de soutien : ressources financiéres, informations, organismes de répit et de gardiennage,
associations de loisirs, organismes de défense des droits, etc. (Grenier-Martin et Rivard, 2020; Lachance
et Richer 2010), la mise en place de ces mesures semble insuffisante (Lachance et al., 2020; Picard,
2012; Rocheleau, 2016). De plus, dans plusieurs études, des parents ont exprimé un besoin de soutien
supplémentaire pour remplir leur réle adéquatement (Douma et al., 2006; Fournier et AQIS, 2000;
Grenier-Martin et Rivard, 2020).

1.2 Programme de formation et de soutien parental

Compte tenu de l'importance des interactions entre un parent et son enfant pendant les années
préscolaires, Woods et al. (2011) suggérent que les parents participent a des formations leur permettant
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de développer leurs compétences pour soutenir le développement et la participation sociale de leur
enfant. Au Québec, Grenier-Martin et Rivard (2020) rapportent qu’'un nombre élevé des parents de leur
étude sont convaincus qu’ils interviennent de maniére inadéquate. Ainsi, les parents ont appliqué
diverses interventions au quotidien, en utilisant les outils a leur disposition, mais sans pour autant se
sentir compétents. D’ou I'importance d’étre formé a I'utilisation d’outils et de stratégies d’intervention. Par
ailleurs, les stratégies sont plus efficaces lorsqu’elles sont également utilisées par les parents
comparativement a lorsqu’elles sont utilisées exclusivement par les intervenants. De plus, cette utilisation
des stratégies d’intervention par les parents a un impact positif sur le stress parental et sur leur sentiment
de compétence parentale (Durand et al., 2013; Marleau et al., 2019). En ce sens, des programmes de
formation visant a accroitre la quantité et la qualité des interactions quotidiennes entre parents et enfants
devraient leur étre offerts (Hohlfeld, 2016). Dans les derniéres années, des programmes de soutien et
de formation ont été développés pour les parents de plusieurs clientéles présentant notamment des
troubles de santé mentale, un traumatisme cérébro-cranien ou un trouble du spectre de l'autisme
(Coallier, 1997; Coulombe, 1990; Ernoult et Davous, 2001; Hardy et al., 2017; lig et al., 2016). Toutefois,
peu de programmes s’adressant spécifiquement aux parents d’enfants présentant un RGD/DI ont été
recensés au Québec (Grenier-Martin, 2021). Il devient alors indispensable d’offrir un programme
spécifique pour ces parents. A cet effet, I'importance de documenter I'implantation d’'une nouvelle
pratique est reconnue. La satisfaction des receveurs de services est primordiale, car elle est étroitement
liée a 'engagement et a 'adhésion a l'intervention (Barbosa et al., 2012; Hirsh et al., 2005). Il s’avere
donc pertinent de documenter la mise en place du programme de formation et d’'accompagnement pour
les parents de jeunes enfants présentant un RGD/DI ainsi que l'expérience des parents et des
intervenants.
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2. Objectifs

Y

Ce projet vise a concevoir, a expérimenter et a documenter un programme de formation et
d’accompagnement des parents d’enfants présentant un RGD/DI adapté a leurs besoins et au contexte
des services offerts au sein des CISSS/CIUSSS du Québec. Plus précisément, trois objectifs spécifiques
(chacun lié a une phase de recherche) ont été poursuivis par le projet :

e Concevoir un programme de formation et d’accompagnement des parents de jeunes enfants
présentant un RGD/DI en collaboration avec les parties prenantes;

e Documenter I'expérimentation du programme dans les établissements partenaires concernant les
qguestions suivantes :

- Quelle est la validité sociale du programme pergue par les parents?

- Quels sont les apports du programme pergus par les parents?

- Quel est le niveau de satisfaction des parents envers ce programme?

- Quel est le niveau de satisfaction des intervenants envers ce programme?
- Quels sont les freins et les leviers a la participation du programme?

- Quels sont les freins et les leviers a 'animation du programme?

e Concevoir des activités de transfert et de valorisation de connaissances destinées aux intervenants
et aux parents en collaboration avec les parties prenantes.

Ensemble pour améliorer le soutien aux parents d'enfants présentant
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3. Méthode

3.1 Déroulement du projet

Le projet repose sur I'approche collaborative qui permet de concevoir, d’expérimenter et de documenter
un programme reposant sur des informations issues des écrits scientifiques ainsi que de I'expertise des
intervenants et de I'expérience des parents. Pour ce faire, le déroulement du projet s’est réalisé en trois
phases (en lien avec les trois objectifs spécifiques), comme illustré au tableau 1.

Tableau 1
Phases et calendrier de réalisation du projet

2021 2022 2023

Printemps
Printemps

Automne

Automne

Phase 1 : Conception d’'un
programme de formation et
d’accompagnement des parents de
jeunes enfants présentant un RGD/DI

Phase 2 : Expérimentation et
documentation du programme dans
les établissements partenaires

Phase 3 : Recommandations et
réalisation d’activités de transfert et
de valorisation de connaissances

Plus spécifiquement, le projet a adopté une approche de recherche-action participative dans laquelle un
devis mixte, incluant des évaluations qualitatives et quantitatives provenant de diverses sources
(entrevues, questionnaires, groupes de discussion), a été utilisé pour documenter le programme dans
les établissements partenaires (phase 2).

L’approbation finale de I'éthique pour ce projet de recherche (phase 2) a été obtenue le 6 juin 2022. Le
certificat d’éthique porte le numéro MP-29-2023-615, 853.

Quatre des six établissements sollicités ont signé les convenances institutionnelles permettant de réaliser
I'expérimentation dans leur établissement.
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3.2 Gouvernance du projet

Afin de fournir une structure facilitant la réalisation du projet et le croisement des savoirs expérientiels,
professionnels et scientifiques, trois comités ont été mis en place :

¢ Le comité de conception. Ce comité a pris connaissance des meilleures pratiques auprés des
parents d’enfants présentant un RGD/DI et a orienté la conception du programme et de ses différentes
composantes. Il a aussi proposé différentes activités de transfert et de valorisation de connaissances.

¢ Le comité consultatif. Ce comité s’est prononcé sur les orientations, les différentes composantes du
programme ainsi que les activités de transfert et de valorisation de connaissances proposées par le
comité de conception.

¢ Le comité de la recherche. Ce comité a pris connaissance des ordres du jour des rencontres des
comités de conception et consultatifs, a orienté le déroulement des rencontres de ces comités et s’est
prononcé sur la conception du programme et des activités de transfert et de valorisation de
connaissances. Il a aussi fait les démarches nécessaires a la réalisation de I'expérimentation prévue
en septembre 2022 et effectué les différentes analyses permettant de documenter cette
expérimentation du programme.

3.2.1 Bilan des activités des comités (annexe I, Il et Ill)

Le comité de conception du programme était constitué de onze membres, dont deux parents d’enfants
présentant un RGD/DI et neuf professionnels cliniques et de recherche provenant de six CISSS/CIUSSS,
soit CIUSSS de la Mauricie-et-Centre-du-Québec, CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean, CISSS de la
Cote-Nord, CIUSSS du Centre-Sud-de-Ille-de-Montréal, CISSS de la Montérégie-Ouest et CISSS de
Laval. Il est animé par deux membres de I'équipe de recherche soutenus par une étudiante. De plus,
deux consultantes ont contribué a la conception du programme et a I'animation de certaines rencontres
du comité de conception. Durant la phase 1, huit rencontres du comité ont eu lieu. Pour ce faire, des
diaporamas électroniques présentant le déroulement ainsi que les contenus associés a chacune des
rencontres du comité ont été produits avec PowerPoint en soutien a celles-ci et présentés aux membres.
Ces rencontres ont donné lieu a des réflexions, des discussions et des consultations entre les membres
du comité. Cela a permis de recueillir les commentaires, perceptions et opinions des membres
concernant divers sujets entourant le développement du programme. Plus précisément, les rencontres
de groupes ont, entre autres, permis d’identifier les thématiques, les objectifs et les modalités du
programme, les orientations des témoignages et les éléments incontournables a considérer pour
chacune des thématiques. Par ailleurs, de la documentation faisant état du contenu des thématiques du
programme a été transmise aux membres afin de recueillir leur opinion et leurs propositions
d’amélioration.

En plus des huit rencontres, douze rencontres individuelles ont eu lieu avec les membres du comité. Six
d’entre elles ont permis, entre autres, de recueillir des informations liées a une expertise précise
concernant un contenu a développer ou le modéle logique du programme. Six autres rencontres
individuelles, s’étant tenues a I'été 2022, ont permis de réaliser un bilan de la premiére année et de
présenter les étapes a venir, le déroulement de la deuxi€me année ainsi que I'avancée des travaux de
développement du programme et de la recherche.

La phase 2 s’est déroulée al'automne 2022. Une rencontre prealable a été organiseée en visioconférence
avant le début de I'expérimentation. A cette rencontre, la chercheuse principale du projet a rappelé les
objectifs et le déroulement de I'expérimentation et a répondu aux questions. La version expérimentale
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du matériel d’animation du programme a été présentée aux membres. Cette rencontre a également
permis de faire le bilan du recrutement dans les CISSS/CIUSSS participants et de discuter de leurs
prévisions et échéances liées au déploiement de I'expérimentation du programme. Rappelons qu’a cette
phase, certains professionnels cliniques du comité de conception ont coanimé le programme aupres de
groupes de parents et ont alors occupé un réle de personne-ressource dans leur établissement aupres
des autres animateurs et intervenants participant a 'expérimentation. Les deux animatrices du comité de
conception ont proposé aux animateurs et aux intervenants déployant la version expérimentale du
programme des plages horaires pour la tenue de rencontres de soutien individualisées et facultatives.
Durant cette phase du projet, les parents membres du comité de conception ont été sollicités afin
d’émettre leurs commentaires sur les contenus asynchrones développés et remis aux parents dans le
cadre de I'expérimentation.

Durant la phase 3, quatre rencontres en visioconférence et deux consultations par sondage ont été
réalisées entre les mois de janvier et de juin 2023. Ces moments d’échanges et de consultation avaient
pour but d’émettre des recommandations visant 'amélioration de la démarche de déploiement du
programme et du matériel développé pour I'expérimentation réalisée a la phase 2 ainsi que de prévoir
les activités de transfert et de valorisation de connaissances adaptées aux besoins des milieux cliniques.
Un premier sondage visait la validation d’'une proposition d’étapes pour le recrutement qui figurera dans
les documents du programme. Les principaux sujets de la premiére rencontre étaient le bilan des activités
réalisées a la phase 2, la présentation des prochaines étapes prévue de I'hiver a I'été 2023 ainsi que les
résultats du premier sondage et de quelques données portant sur le volet asynchrone du programme.
Lors des rencontres suivantes, la présentation de données d’analyses qualitatives préliminaires liées a
la structure, au séquencement du programme, au déroulement des activités prévues dans le cadre de
ce programme ou a la documentation et au matériel soutenant I'animation du programme a servi de point
de départ aux discussions. Les réflexions ont donc porté sur les suggestions d’ajustements et la
bonification de la version expérimentale du programme ainsi que sur les notions incontournables a inclure
au sein d’activités de transfert et de valorisation de connaissances pour une meilleure appropriation du
programme par les futurs animateurs et intervenants. Le second sondage visait la validation de certaines
recommandations. Durant cette phase, les membres du comité ont aussi été invités a émettre des
propositions de titre pour le programme.

Le comité consultatif est constitué de neuf membres, dont cing gestionnaires et deux professionnels
représentant sept CISSS/CIUSSS, soit CIUSSS de la Mauricie-et-Centre-du-Québec, CIUSSS du
Saguenay-Lac-Saint-Jean, CISSS de la Céte-Nord, CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal, CISSS
de la Montérégie-Ouest, CISSS de Laval et CIUSSS de I'Estrie - CHUS. Le comité inclut également un
agent de planification, de programmation et de recherche (APPR) spécialisé en transfert et valorisation
de connaissances ainsi qu’un représentant de la Société québécoise de la déficience intellectuelle. Il est
animé par deux membres de I'équipe de recherche soutenus par une étudiante.

Durant la phase 1, cinqg rencontres du comité ont eu lieu en visioconférence. Pour ce faire, des
diaporamas électroniques présentant le déroulement ainsi que les contenus associés a chacune des
rencontres du comité ont été produits avec PowerPoint et présentés aux membres. Ces rencontres ont
donné lieu a des réflexions, des discussions et des consultations entre les membres du comité permettant
de recueillir les commentaires et les orientations des membres concernant divers sujets entourant les
contenus proposés par le comité de conception du programme. Les rencontres ont notamment permis
de mettre en lumiére l'importance d’avoir un programme qui tient compte de la diversité des réalités des
différentes régions, d’avoir un programme qui se déploie sur un maximum de six ateliers d’'une durée qui
n’excede pas deux heures, de faire des propositions sur les thématiques a aborder dans le programme,
d’offrir du contenu asynchrone, de discuter du modéle logique du programme, de valider les modalités
proposées par le comité de conception, de discuter et commenter les instruments de mesure proposés
par le comité de recherche, de proposer des alternatives pour certains instruments, d’ajuster le canevas
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d’entrevue des parents et des intervenants, de faire des propositions sur les cinq ateliers et d’identifier
des parents intéressés a faire des témoignages sous forme de capsules vidéos disponibles de fagon
asynchrone dans le programme.

Durant la phase 2, deux rencontres en ligne ont eu lieu avec les membres du comité consultatif. A I'instar
de la phase 1, des présentations PowerPoint ont été utilisées pour soutenir 'animation de ces rencontres.
La version expérimentale du programme et le déroulement de I'expérimentation ont été présentés aux
membres. Des discussions sur le déploiement du programme dans les établissements respectifs, les
outils/matériel utilisés dans le programme (p. ex. le Guide de I'animateur et les Fiches complémentaires),
les modalités d’appropriation du programme, son utilisation future et sa promotion ont permis de recueillir
a la fois les impressions, les commentaires, les éléments appréciés, les propositions d’amélioration et
les suggestions d’activités de transfert et de valorisation de connaissances des membres du comité. Le
matériel utilisé dans le cadre du programme a également été transmis aux membres afin de recueillir
leur opinion et leurs propositions d’amélioration tant sur I'information contenue que sur 'organisation de
l'information.

Durant la phase 3, une rencontre a eu lieu. Une présentation des analyses préliminaires a été réalisée
par les animatrices aux membres du comité consultatif. Des discussions portant sur les modalités
d’appropriation du programme (p. ex. le type de soutien, d’accompagnement de formation ou
d’'information souhaitées et habituellement utilisées dans les différents établissements) et sur les suites
envisagées pour l'utilisation et la promotion du programme ont permis de connaitre la fagon dont les
milieux souhaitent utiliser le programme a court terme (dans sa version expérimentale) et a moyen terme
(dans une future version éditée et bonifiée), les activités a mettre en place pour soutenir 'appropriation
du programme par les intervenants ainsi que les idées pour promouvoir le programme dans les
établissements ayant participé au projet et les autres CISSS/CIUSSS. Le croisement de ces informations
avec l'avis du comité de conception et du comité de recherche a ainsi permis de proposer des activités
de transfert et de valorisation de connaissances diversifiées et complémentaires selon les objectifs et les
publics cibles (voir les résultats de la phase 3 dans le chapitre Résultats pour plus de détails).

Le comité de la recherche est constitué de six membres (trois chercheuses, deux APPR et une
assistante de recherche). Animé par la chercheuse principale, et ayant été actif durant la durée totale du
projet, ce comité s’est réuni 16 fois durant la phase 1, 5 fois durant la phase 2 et 7 fois durant la phase 3.
Lors des rencontres, un ordre du jour était proposé par la chercheuse principale. Ce comité a pris
connaissance des ordres du jour des rencontres des comités de conception et consultatifs, a orienté le
déroulement des rencontres de ces comités et s’est prononcé sur la conception du programme et des
activités de transfert et de valorisation de connaissances. Il a aussi fait les démarches nécessaires a la
réalisation de I'expérimentation prévue en septembre 2022 et effectué les différentes analyses
permettant de documenter cette expérimentation du programme.

Le comité de la recherche a tenu une rencontre, en juin 2023, avec tous les acteurs impliqués dans
'animation du programme. Cette rencontre avait pour objectif de diffuser et de discuter des résultats de
I'expérimentation et des activités de transfert et de valorisation de connaissances a venir.

3.3 Participants

Les participants a I'expérimentation (phase 2) sont les parents d’'un enfant 4gé de moins de 8 ans
présentant un RGD/DI et recevant des services de quatre CISSS/CIUSSS. Parmi les 25 parents qui ont
commence le programme, trois ne 'ont pas terminé, pour des raisons personnelles. Au final, 22 parents
(18 femmes et 4 hommes) ont terminé le programme et le projet de recherche. Ce sont ces 22 parents
qui constituent I'échantillon sur lequel ont été analysées les données de la phase 2. Prés de la moitié
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d’entre eux (n = 9) détient un diplome d’études universitaires et prés des deux tiers (n = 14) un dipléme
d’études postsecondaires. La majorité des parents participants (n = 19) est sur le marché du travail.
Parmi les parents se disant sans emploi, se trouvent une mére a la maison et une mére en lancement
d’entreprise. Du c6té familial, le frangais est la langue parlée a la maison pour la majorité des parents
participants (n = 18). La moitié d’entre eux (n = 11) forme des familles nucléaires. Plus du tiers (n = 8)
des parents a un revenu familial de 100 000 $ et plus. Enfin, la presque totalité des parents (n = 21) n’a
jamais participé a une formation sur le RGD/DI. Le tableau 2 présente les caractéristiques individuelles
et familiales des parents participants.

Tableau 2
Description des parents participants au programme (n = 22)

Scolarité
Etudes secondaires partiellement terminées 1 4,5
DES obtenu 0 0
DEP obtenu 5 22,7
Etudes collégiales partiellement terminées 2 9,1
DEC obtenu 5 22,7
Etudes universitaires partiellement terminées 0 0
Diplébme d’études universitaires obtenu 9 40,9
Occupation
Sur le marché du travail 19 86,4
Etudiant 1 4,5
Sans emploi 2 9,1
Langue parlée a la maison
Francais 18 81,8
Anglais 2 9,1
Autre (francais et anglais) 2 9,1
Type
Nucléaire 11 50,0
Recomposée 4 18,2
Monoparentale 7 31,8
Revenu
Moins de 10 000 $ 1 4,5
Entre 10 000 et 24 999 $ 4 18,2
Entre 25 000 et 39 999 1 4,5
Entre 40 000 et 54 999 $ 2 9,1
Entre 55 000 et 69 999 $ 2 9,1
Entre 70 000 et 84 999 $ 2 9,1
Entre 85 000 et 99 999 $ 2 9,1
100 000 $ et plus 8 36,4
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Les enfants dont les parents participent au projet de recherche sont au nombre de 22 (8 filles et
14 gargons). L’age moyen est de 55,03 mois (ET = 18,20; étendue : 26-89 mois). Selon les parents, I'age
auquel I'enfant a été diagnostiqué varie de moins d’'un mois a 66 mois, dont plus du tiers des enfants
(n = 8) a regu un diagnostic avant d’avoir un mois, trois lors de leur premiére année de vie et prés de la
moitié (n = 10) aprés leur premier anniversaire de naissance. Un parent n’a pas répondu a la question
portant sur 'dge du diagnostic.

Du cété des intervenants-animateurs, 16 femmes et 1 homme ont participé au projet de recherche soit
en tant qu’animateur des rencontres de groupes uniquement (n = 6), en tant qu’intervenants lors des
rencontres individuelles uniquement (n =5) ou dans les deux rdles (n=6). Le terme intervenants-
animateurs référera dorénavant a ces 17 personnes ayant été impliquées dans le déploiement du
programme. Ces intervenants-animateurs proviennent de quatre CISSS/CIUSSS. lIs détiennent tous un
dipléme d’études postsecondaires. La majorité d’entre eux est agée de 30 a 49 ans (n = 14) et travaille
aupres de la clientéle 0-7 ans présentant un RGD/DI (n = 15). Prés de la moitié (n = 8) posséde entre 11
et 20 ans d’expérience de travail auprés de la clientéle présentant un RGD/DI. Similairement, le nombre
d’années d’expérience des intervenants-animateurs auprés de parents est hétérogéne, tous indiquant
au moins un an d’expérience et prés des deux tiers (n = 11) entre 11 et 20 ans. Le tableau 3 présente
les caractéristiques des intervenants-animateurs participants.
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Tableau 3
Description des intervenants-animateurs participants (n = 17)

Age
Entre 20 et 29 ans 2 11,8
Entre 30 et 39 ans 5 294
Entre 40 et 49 ans 9 529
Entre 50 et 59 ans 1 59
60 ans et plus 0 0
Emploi
Educateur 11 64,7
Psychoéducateur 2 11,8
Psychologue 1 59
Travailleur social 2 11,8
Superviseur 0 0
APPR 0 0
Spécialiste en activité clinique 1 59
Scolarité
DES obtenu 0 0
DEP obtenu 0 0
DEC obtenu 9 529
Dipldme d’études universitaires (DESS ou certificat) obtenu 0 0
Baccalauréat obtenu 5 294
Maitrise obtenue 2 11,8
Doctorat obtenu 1 59
Age de la clientéle présentant un RGD/DI
0-7 ans 15 88,2
6-12 ans 1 59
13 ans et plus 1 59
NP d’années d’expérience auprés d’enfants présentant un RGD/DI
Moins d’'un an 0 0
1-5 ans 2 11,8
6-10 ans 3 17,6
11-15 ans 5 294
16-20 ans 3 17,6
Plus de 20 ans 4 235
Nbre d’années d’expérience avec les parents
Moins d’un an 0 0
1-5 ans 2 11,8
6-10 ans 3 17,6
11-15 ans 8 471
16-20 ans 3 17,6
Plus de 20 ans 1 59
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3.4 Instruments de mesure

La sélection des instruments de mesure pour la phase 2 a été déterminée en tenant compte de
considérations pratiques et conventionnelles telles que la durée de la passation, la disponibilité de
l'instrument et son utilisation.

Développé par I'équipe de recherche, le Questionnaire sociodémographique permet de recueillir les
informations nécessaires a la description de I'échantillon (parents et enfants) en termes de
caractéristiques sociodémographiques : age, revenu familial, nombre d’enfants, diagnostic de I'enfant,
etc.

Développée par I'équipe de recherche, la Fiche de présentation permet de recueillir les informations
nécessaires a la description de I'échantillon (intervenants) : type d’emploi, scolarité, expérience (type et
nombre d’années) auprés d’enfants présentant un RGD/DI, de leurs parents, etc.

Le questionnaire Evaluation de I'appréciation des ateliers par les parents (Gagnon, 1998, cité de Naud
et Sinclair, 2003) adapté par Bernier (2009) est auto-administré. Ce questionnaire comprenant 14 items
a coter sur une échelle de type Likert allant de « tout a fait en désaccord (1) a tout a fait d’accord (4) »,
permet une évaluation du contenu (score total sur 8), des moyens (score total sur 12), de I'animation
(score total sur 16), du climat (score total sur 8), de I'incidence (score total sur 8) ainsi que de la
satisfaction globale de chaque rencontre (score total sur 4).

L’autoquestionnaire Parent Evaluation Inventory (PEI-Parent; Kazdin et al., 1992, 1992/1999) comprend
19 items répartis en deux sous-échelles. Il permet d’obtenir le point de vue des parents sur leur sentiment
de progres et sur I'acceptabilité du programme aprées leur participation. Les réponses sont cotées de 1 a
5, la cote 3 correspondant a une réponse neutre, modérée. L’échelle « Progrés du parent » rassemble
11 items permettant d’évaluer si le parent estime avoir progressé dans son role parental grace a sa
participation au programme. L’échelle « Acceptabilité » comporte 8 items permettant d’évaluer la fagon
dont les parents ont apprécié le programme, notamment s’ils ont trouvé le programme adéquat,
intéressant, approprié et stimulant.

Développés par I'équipe de recherche, les journaux de bord documentent le déroulement des ateliers du
programme, les documents utilisés, la durée de la rencontre, les thématiques abordées, les obstacles et
facilitateurs rencontrés, la satisfaction, les recommandations, etc.

Le Questionnaire de satisfaction du consommateur (QSC-8) est la traduction frangaise du Client
Satisfaction Questionnaire (CSQ 8) (Larsen et al., 1979) validée au Québec (Sabourin et al., 1989). Il est
composeé de 8 items évalués par les parents a I'aide d’'une échelle de type Likert a 4 points.

Développées par I'équipe de recherche, les questions a choix de réponses et ouvertes permettent
d’obtenir des informations sur l'utilisation future des procédures enseignées, la recommandation du
programme a d’autres parents, I'importance accordée a la participation des parents a ce type de
programme, I'atelier le plus et le moins utile, les améliorations a apporter au programme, etc.

Développée par I'équipe de recherche, I'entrevue semi-structurée « La parole est a vous » vise a recueillir
des informations qualitatives auprés des parents (p. ex. les apports du programme). Les themes abordés
lors de I'entrevue ont été définis en collaboration avec le comité consultatif.

L’entretien de groupe réalisé auprés des intervenants-animateurs se veut souple et chaleureux. I
contient des thémes définis avec la collaboration du comité consultatif et vise a recueillir des informations
qualitatives (p. ex. opinions, attentes, besoins, éléments de solution aux difficultés rencontrées).
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3.5 Procédures

Phase 1. Dans un premier temps, une identification des meilleures pratiques a été réalisée dés le début
du projet. Ainsi, la chercheuse principale a supervisé deux assistantes de recherche dans la recension
des meilleures pratiques en RGD/DI et la rédaction des résumés d’articles. Trois thématiques ont été
recensées : a) Besoins des parents d’enfants RGI/DI; b) Efficacité des interventions destinées aux
enfants RGD/DI; ¢) Programmes destinés aux parents d’enfants RGI/DI. Au total, 23 articles ont fait
I'objet d’'un résumé. Ces informations ont ainsi permis de prendre connaissance des savoirs scientifiques
a jour. Par la suite, les différents comités ont travaillé au codéveloppement du programme (voir section
Bilan des activités des comités, p. 6).

Phase 2. A la suite de la réception du certificat éthique et de la convenance institutionnelle, un membre
de I'équipe de recherche a contacté les gestionnaires des établissements s’étant engagés lors du dépét
de la demande. Ces derniers ont informé leurs intervenants du projet de recherche, puis ont communiqué
a I'équipe de recherche le nom des intervenants souhaitant participer au projet. L’équipe de recherche a
contacté ces derniers afin de leur donner davantage de détails sur la recherche et ses implications. Les
intervenants ont été sollicités a donner leur consentement libre et éclairé par écrit. lls ont aussi été invités
a solliciter les parents d’enfants agés de moins de 8 ans présentant un RGD/DI de leur établissement
afin d’obtenir leur autorisation pour étre contactés par un membre de I'équipe de recherche. Chaque
intervenant a transmis a I'équipe de recherche la liste et les coordonnées des parents ayant accepté
d’étre contactés. Par la suite, un membre de I'équipe de recherche a contacté directement tous les
parents pour leur expliquer la nature du projet et solliciter leur consentement libre et éclairé.

Une fois les groupes formés, les animateurs ont fait parvenir a 'équipe de recherche le calendrier de
leurs rencontres. Cing groupes (dans quatre CISSS/CIUSSS) ont expérimenté le programme entre
septembre et décembre 2022. Aprés chaque rencontre, les parents et les intervenants ont rempli les
questionnaires prévus. Lors de la derniére rencontre, en plus de ces questionnaires, les parents ont
rempli un questionnaire sur la validité sociale, leur satisfaction et quelques questions complémentaires.
lIs ont aussi participé a une entrevue individuelle. Quant aux intervenants-animateurs, ils ont été conviés
a participer a un groupe de discussion aprés leur derniére rencontre.

Phase 3. Les comités de conception et consultatifs ont réfléchi aux recommandations d’amélioration du
programme ainsi qu’aux modalités de transfert et de valorisation de connaissances lors de leurs
rencontres de la deuxiéme année, soit entre janvier et juin 2023 (voir section Bilan des activités des
comités, p. 6). L’équipe de recherche a ainsi pu développer un plan de transfert et de valorisation de
connaissances basé sur les propositions des membres parents, cliniciens et gestionnaires des comités.

3.6 Analyse

Les données quantitatives ont été analysées a l'aide du logiciel SPSS 27. L’appréciation des ateliers
ainsi que la validité sociale, plus particulierement I'acceptation des procédures du programme, le
sentiment de progrés et la satisfaction des participants envers le programme, ont fait I'objet d’analyses
descriptives.

A la fin du programme, les données qualitatives recueillies lors des entrevues avec les parents et des
groupes de discussion avec les intervenants-animateurs ont été enregistrées sur bande audio-vidéo et
retranscrites. L’analyse thématique a été réalisée selon la procédure en six étapes de Braun et Clarke
(2022). De facon indépendante, les unités de sens ont été surlignées et des catégories et thémes ont
été proposes. Une rencontre a permis de discuter des thémes et des codes et de les ajuster au besoin.
Ensuite, les verbatim ont été téléchargés dans le logiciel QDA Miner de Provalis dans sa version Lite.
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L’utilisation de ce logiciel a permis de refaire le codage et d’extraire les unités de sens par code afin d’en
vérifier la pertinence selon le code choisi par une consultation individuelle des contenus extraits. Les
thémes et les codes ont ensuite été rediscutés et ajustés.
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4. Résultats

4.1 Phase 1: Conception du programme

La conception du programme et la réalisation des différentes démarches reliées a I'éthique et aux
convenances institutionnelles étaient des étapes préalables a I'expérimentation du programme.

Le programme Ensemble pour améliorer le soutien aux parents d’enfants présentant un retard global de
développement ou une déficience intellectuelle vise a améliorer le bien-étre et le sentiment de
compétence des parents, et ce, tout en favorisant le développement de I'enfant et la prévention ou la
réduction des situations de handicap, afin d’'améliorer sa participation sociale. Il comporte trois modalités,
soit cing rencontres de groupe ayant lieu toutes les deux semaines, quatre rencontres individuelles et
des contenus asynchrones offerts entre les rencontres de groupe. Le tableau 4 présente une séquence
visuelle des rencontres de groupe et individuelles.

Tableau 4
Déroulement du programme

Préalable
Semaine 1
Semaine 2
Semaine 3
Semaine 4
Semaine 5
Semaine 6
Semaine 7
Semaine 8
Semaine 9

Suivi

Rencontre de
groupe
Rencontre
individuelle

Dans le cadre du programme, différentes stratégies sont employées afin de susciter et maintenir I'intérét
des parents. Entre autres, I'utilisation de I'analogie permet de présenter certains contenus, notamment
par le biais de la métaphore. Cette stratégie permet aux parents de reconnaitre leur réalité d’'une fagon
non menacgante. Elle facilite également le traitement et la mémorisation d’informations que les parents
peuvent éventuellement appliquer a leur vécu. Des réflexions individuelles sont également proposées
afin d’'amener le parent a faire des liens avec sa propre réalité. Aussi, des discussions en sous-groupe
et/ou en grand groupe sont prévues, afin que les parents puissent échanger avec d’autres parents ayant
une réalité similaire a la leur. Enfin, d’autres stratégies, telles que des activités pratiques, des mises en
situation, des vignettes cliniques, l'utilisation de la rétroaction vidéo, des témoignages et des fiches
d’'informations complémentaires, sont mises de I'avant pour rendre la participation des parents au
programme satisfaisante et pertinente.

Afin de soutenir 'expérimentation du programme dans les différents établissements participant au projet,
du matériel a été développé. Il s’agit notamment de trois guides, soit un guide de I'animateur, un guide
du parent ainsi qu’un guide de I'intervenant qui réalisera les rencontres de soutien et d’'accompagnement
individuel incluant I'utilisation de la rétroaction vidéo. De plus, un diaporama électronique accompagnant
chaque rencontre de groupe a été produit avec PowerPoint afin de soutenir 'animateur lors de son
animation. Des fiches d’informations complémentaires ainsi que des séquences vidéo regroupant le
témoignage de sept parents, dont un couple, font également partie du matériel créé et constitue le
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contenu asynchrone du programme. Le tableau 5 présente les thématiques et les objectifs des
rencontres du programme.

Tableau 5
Thématiques et objectifs des rencontres

Titre des thématiques Objectifs des rencontres

Etre parent : L’aventure d’une e Devenir parent d’'un enfant présentant un RGD/DI
vie e Stress
e Stratégies pour s’adapter positivement

¢ Notions relatives au développement de I'enfant

e Principes généraux relatifs au développement de I'enfant

e Aspects importants a considérer pour le développement des
enfants présentant un RGD ou un DI

Au-dela du RGD ou d’une DI :
Découvrir mon enfant

o Perspective personne-environnement

o Stratégie d’intervention de I'analyse de la tache ou de

L’intervention — Partie 1 I'activité

e Stratégie d’intervention de l'incitation

e Stratégie d’intervention de I'adaptation de I'environnement
ou de la tache

¢ Motivation et plaisir

Apprentissages signifiants ou utilisation des activités
quotidiennes

Utilisation des intéréts et suivre les initiatives de I'enfant
Ajustement des attentes et exigences

Renforcement incluant le renforcement naturel
Fonctions de certains comportements-défis ou
problématiques

L’intervention — Partie 2

Inclusion sociale et réseau de ¢ |nclusion sociale
soutien e Réseau de soutien

4.2 Phase 2 : Expérimentation du programme

La prochaine section présente les résultats découlant de I'expérimentation du programme. En premier
lieu, les résultats concernant les parents (validité sociale, satisfaction, apports pergus, freins et leviers)
sont présentés. Par la suite, les résultats concernant les intervenants-animateurs (satisfaction, freins et
leviers) sont exposés.

4.2.1 Volet parents

4.2.1.1 Validité sociale du programme pergue par les parents
Afin d’évaluer la validité sociale du programme, les parents ont répondu au Questionnaire d’acceptabilité
du programme (PEI-Parent; Kazdin, et al., 1992). Les scores ont été analysés séparément en fonction
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des deux échelles de l'outil. Les analyses descriptives de I'échelle « Acceptabilité » rapportent un bon
niveau d’acceptabilité sociale du programme avec un score moyen de 77 % (voir figure 1).

52

A

Figure 1. Echelle Acceptabilité

e 1

En contrepartie, les résultats de I'échelle « Progrés du parent » indiquent un score moyen de 60 % (voir
figure 2).

52
68

84

/

60

100

Figure 2. Echelle Progrés des parents

4.2.1.2 Apports du programme pergus par les parents

A la fin du programme, les parents ont participé a une entrevue individuelle. L’analyse des propos des
parents a permis d’identifier quatre thématiques en lien avec I'apport du programme, soit : a) I'acquisition
de connaissances; b) 'augmentation du sentiment de compétence parentale; c) I'attitude parentale; d)
I'organisation familiale.

Des parents soulignent avoir fait I'acquisition de nouvelles connaissances. Par exemple, certains
mentionnent que l'apprentissage de techniques les aide dans leur quotidien et dans la gestion des
comportements de leur enfant. D’autres mentionnent qu’ils ont appris des trucs pour soutenir le
développement de leur enfant. Quelques participants reconnaissent que les rencontres leur ont permis
d’ajuster leur intervention en fonction d’ou était rendu leur enfant ou encore étre en mesure de
transmettre leurs nouvelles connaissances a leur proche. Quelques-uns mentionnent tout de méme ne
pas avoir fait beaucoup d’apprentissages. Plusieurs parents mentionnent que leur participation au
programme les a aidés a augmenter leur sentiment de compétence parental. Le fait d’étre en mesure
d’utiliser les trucs vus dans le programme semble aider les parents. D’autres parents nomment mieux
comprendre leur enfant, ses besoins particuliers, et ainsi étre en mesure de se sentir mieux dans leur
rble de parents. La majorité des parents reconnait un changement positif dans leur attitude parentale.
Des parents mentionnent avoir plus de recul par rapport a leur situation et étre en mesure de mieux voir
les moments de bonheur avec leur enfant. Quelques parents mentionnent avoir pris conscience qu'’il est
important de laisser plus d’espace a leur enfant pour qu’il devienne plus autonome, ne plus le
surprotéger. La patience et le stress sont des éléments ayant été identifiés comme s’étant améliorés
pour certains parents. Finalement, des parents nomment que leur organisation familiale s’est modifiée
a la suite du programme. Quelques parents nomment avoir ajusté leurs attentes a la réalité de leur enfant
afin de respecter son rythme et sa condition. D’autres mentionnent avoir retenu I'importance de faire les
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choses dans le plaisir. Le fait d’avoir transmis des apprentissages a la fratrie a permis, pour certains
parents, d’observer un peu plus d’harmonie dans cette relation.

4.2.1.3 Satisfaction des parents

Les parents ont évalué leur niveau de satisfaction a la fin de chaque rencontre de groupe (adaptation du
Questionnaire Evaluation de I'appréciation des ateliers par les parents; Bernier, 2009) et & la toute fin de
leur participation au programme (CSQ-8; Larsen et al., 1979 et entrevue individuelle). Les résultats des
évaluations de chacune des rencontres sont présentés a la figure 3. Les analyses descriptives montrent
que les parents évaluent trés positivement chacune des rencontres avec des scores moyens sur 100
variant de 80,95 a 98,53. De fagon générale, une évaluation positive a la hausse est également observée
a travers les rencontres pour les éléments de contenu, moyens, animation, climat. Tandis qu’une légére
baisse est observée a la cinquieme rencontre pour les éléments incidence et satisfaction. Toutefois,
I'évaluation des parents demeure trés élevée avec des scores moyens de 88,24 et 94,12 respectivement.

100

9
8
7
6
5
4
3
2
10

Contenu Moyens Animation Climat Incidence Satisfaction  Globale

o o o o o o o o

o

m Rencontre 1 mRencontre 2 ®Rencontre 3 ®Rencontre4 m®Rencontre 5

Figure 3. Scores moyens aux différentes échelles pour chaque rencontre

Pour ce qui est de la satisfaction générale du programme selon les données recueillies par le CSQ-8, les
parents se disent globalement satisfaits du programme, avec un score moyen de 76 % du score total au

questionnaire (voir figure 4).
25
81
4 76 ‘ 100

Figure 4. Satisfaction des parents
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L’analyse des propos recueillis auprés des parents a la fin du programme lors de I'entrevue individuelle
a permis d’identifier deux thématiques en lien avec la satisfaction envers le programme, soit: a) les
échanges avec les autres parents; b) les apprentissages pour interagir avec leur enfant.

En ce qui concerne les échanges avec d’autres parents, la majorité des parents mentionne qu’il a été
apprécié de pouvoir parler avec des personnes qui vivent sensiblement la méme chose qu’eux et de
pouvoir parler sans avoir honte. Cependant, certains notent que lorsque le groupe est petit ces échanges
sont moins nombreux. Le fait d’avoir fait des apprentissages pour mieux interagir avec leur enfant
durant le programme fait partie intégrante des éléments satisfaisants du programme. Les parents
mentionnent qu’ils ont appris de nouveaux trucs, que les analogies ont été aidantes dans leur
compréhension et que les contenus étaient pertinents et faciles a adapter a leur quotidien.

4.2.1.4 Freins et leviers a la participation du programme
L’analyse des propos des parents a permis d’identifier différents freins et leviers a leur participation au
programme.

Freins

Sept freins a la participation des parents ont été identifiés par ceux-ci, soit : a) le manque de disponibilité
du parent; b) la durée des rencontres; c) le contenu moins pertinent des rencontres; d) la vie personnelle
des animateurs; e) le temps de déplacement; f) les besoins spécifiques de I'enfant; g) le suivi individuel
non nécessaire.

Le manque de disponibilité du parent est ressorti comme un frein a leur participation. Certains parents
mentionnent avoir manqué des rencontres pour cause de maladie, du manque de gardienne ou en raison
de la plage horaire choisie. Il devenait plus difficile par la suite de poursuivre le programme. D’autres
notent qu’en termes de durée, les rencontres étaient un peu longues et qu'il était parfois difficile de les
faire entrer dans leur horaire. Quelques parents mentionnent aussi que le contenu des rencontres
pouvait parfois étre moins pertinent pour eux. Certains auraient souhaité avoir plus d’'information sur
les stratégies et moins sur le stress et I'acceptation. Ou encore, ils auraient aimé faire plus de place a
'expertise des parents au lieu de la théorie. Un parent mentionne avoir moins apprécié que I’'animateur
parle de sa vie privée en parlant du développement de ses propres enfants. Le temps de déplacement
a aussi été rapporté par plusieurs. Parfois les rencontres étaient loin de leur domicile, ce qui pouvait
jouer sur leur motivation. Des parents mentionnent que parfois le contenu des rencontres s’appliquait
moins bien aux besoins spécifiques de leur enfant. D’autres mentionnent que le fait de savoir depuis
plusieurs années que leur enfant a un retard diminue la pertinence de certains contenus. Des parents
nomment que les suivis individuels n’étaient pas nécessaires pour eux et que cela venait alourdir la
démarche.

Leviers

Quatre principaux leviers ont été identifiés par les parents pour favoriser leur participation au programme,
soit : a) le contenu enrichissant des rencontres; b) 'horaire réaliste; ¢) les animateurs compétents; d) le
suivi individuel apprécié et pertinent.

Des parents mentionnent que le contenu des rencontres était enrichissant. Pour certains, les
moments d’échanges avec les autres étaient profitables alors que pour d’autres, les activités choisies,
en plus d’étre plaisantes, leur ont permis de faire des apprentissages. D’autres ont apprécié les images
utilisées qui étaient parlantes pour eux. Quelgues-uns ont apprécié pouvoir participer aux rencontres le
jour alors que d’autres ont apprécié le faire que ce soit le soir. De ce fait, les parents ont trouvé que les
horaires étaient réalistes. Presque la totalité des parents ayant abordé le sujet de I'horaire a mis en
évidence que l'intervalle de deux semaines entre les rencontres répondait a leur besoin. La compétence
des animateurs a été relevée par plusieurs parents. D’autres parents mentionnent les qualités humaines
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des animateurs telles que I'ouverture, la reconnaissance, la compréhension, la gentillesse et le fait qu'ils
encourageaient les parents a participer. Certains ont apprécié et trouvé pertinents les suivis individuels.
Ces derniers permettaient d’approfondir des aspects vus lors des rencontres surtout quand l'intervenant
connaissait I'enfant. D’autres mentionnent que ¢a les aidait a assimiler le contenu et voir comment
l'intégrer dans leur réalité.

4.2.2 Volet intervenants-animateurs

4.2.2.1 Satisfaction lors de I'animation

A la fin du programme, les intervenants (n = 12) ayant animé les rencontres de groupe ont participé a un
groupe de discussion afin d’échanger sur leur satisfaction face au programme ainsi que les leviers et les
freins a son animation.

L’analyse des propos de ces animateurs a permis de ressortir quatre thématiques en lien avec la
satisfaction. Le tableau 6 présente les thématiques identifiées et une synthése des principaux propos.

Tableau 6
Satisfaction quant a I'animation : thématique et synthése des propos

e Bilan trés positif du programme en général
e Programme bien développé pour répondre aux besoins des parents
e Pertinence des contenus et des activités

Appréciation du
programme

o Appréciation générale positive de leur expérience d’animation du
programme
¢ Belle expérience vécue aupres des parents de leur groupe

Appréciation de leur
expérience

e Souhait de recommencer avec un nouveau groupe

Utilisation future e Souhait de répéter le tout prochainement

e Sentiment que le programme apportait des éléments positifs aux
parents

¢ Occasion de partages entre les parents

e Occasion d’apprentissage pour les parents

Apport pour les parents
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4.2.2.2 Freins lors de I'animation
Sept thématiques en lien avec les freins a I'animation du programme ont aussi émergé lors de I'analyse
des propos des intervenants qui ont animé le programme (voir figure 5).

Freins

1. Gestion du temps
2. Clientele cible
3. Connaissance du programme
4. Coanimation
5. Participation des parents
6. Expérience
7. Considération administrative

Figure 5. Freins a I'animation du programme

La grande majorité des animateurs souléve que la gestion du temps a été un défi lors de I'animation
des rencontres de groupe. lls mentionnent que la mise en place rapide de I'expérimentation en début
d’année scolaire, avec peu de temps pour s’approprier le contenu et avec un calendrier peu flexible, est
le principal frein au déploiement du programme. Le fait que la clientéle cible n’était pas spécifiée dans
le contexte de I'expérimentation a été noté comme un autre frein. Pour certains, il a été plus difficile
d’animer lorsque certains parents du groupe étaient encore sur la liste d’attente pour recevoir des
services de leur établissement. Ces parents, selon les animateurs, n’avaient pas le méme niveau de
besoin que les autres. Ce qui est aussi le cas pour les parents dont 'enfant a un syndrome physique ou
des problémes médicaux spécifiques. D’autres ont souligné le frangais en seconde langue pour le parent
ou la diversité des profils des enfants comme étant un frein au partage au sein du groupe. Des animateurs
nomment que le manque de connaissance du programme préalable a son animation a complexifié son
expérimentation et 'accompagnement des parents. De plus, il était également plus complexe pour eux
de se repérer dans les différents documents développés dans le cadre de I'expérimentation. D’autres
notent que lorsque la coanimation est réalisée par deux intervenants qui ne se connaissent pas,
larrimage peut étre plus difficile. La participation des parents peut parfois poser des défis selon
certains animateurs. La fatigue des parents, les parents n’ayant jamais regu de services, les parents qui
présentent des besoins émotionnels plus importants et les parents dont la motivation est limitée sont des
exemples d’éléments représentant des freins a la participation des parents. Quelques animateurs
mentionnent que le manque d’expérience antérieure en animation de groupe représentait un frein pour
eux. D’autres remarquent que certaines considérations administratives ne facilitaient pas leur réle
d’animateurs, soit le manque d’accés a un local accessible, le manque de directives claires sur la fagon
de consigner au dossier les heures de prestation de services et les notes évolutives ainsi que le
fonctionnement des vidéos.
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4.2.2.3 Leviers lors de I'animation
L’analyse des propos a aussi permis de faire ressortir sept thématiques en lien avec les leviers a
'animation du programme (voir figure 6).

Leviers

1. Coanimation
2. Matériel disponible
3, Lieu
4. Expérience
5. Composition du groupe
6. Implication des parents
7. Horaire des rencontres

Figure 6. Leviers a I'animation du programme

La coanimation est ressortie comme étant un levier important. Cette derniére permet notamment un
partage des taches en fonction des expertises de chacun et favorise la compréhension commune des
contenus. La majorité des animateurs souligne aussi que le matériel disponible les a aidés dans leur
animation. Un autre levier mentionné par certains concerne le lieu de dispensation du programme. lls
ont précisé qu’avoir accés a la méme salle a facilité I'expérimentation du programme. L’'expérience
antérieure en animation de groupe, I'expertise avec le contenu du programme ou encore les différentes
expériences des animateurs sont aussi identifiées comme des leviers. La composition du groupe est
pour certains animateurs un autre levier a 'animation. Ces animateurs affirment que lorsque les parents
sont en contact avec d’autres parents ayant des enfants dont les besoins sont similaires, les échanges
sont davantage enrichissants. L’implication des parents qui selon les animateurs repose notamment
sur leur disponibilité, leur volonté a participer au programme et leur connaissance du diagnostic de leur
enfant a aussi été soulevée comme leviers. A ces éléments s’ajoute le fait d’avoir un climat de groupe
positif. Finalement, certains animateurs nomment comme facteur positif le fait d’avoir un horaire de
rencontres stable; le méme jour de la semaine et a la méme heure, tout en permettant une flexibilité
dans le calendrier afin de faire face aux imprévus.

4.2.2.4 Satisfaction lors du suivi individuel

A la fin du programme, les intervenants (n = 8) qui ont réalisé les suivis individuels lors du programme
ont participé a un groupe de discussion afin d’échanger sur leur satisfaction pour ce qui est du suivi ainsi
que sur les leviers et les freins a 'animation de ces rencontres.
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L’analyse des propos de ces intervenants a permis de ressortir trois thématiques en lien avec la
satisfaction. Le tableau 7 présente les thématiques identifiées et une synthése des principaux propos.

Tableau 7
Satisfaction lors du suivi individuel : thématique et synthése des propos.

Thémes Synthése des propos \
o Apprécient pouvoir jouer un réle de soutien aux parents durant le
Appréciation de leur réle programme. . C
¢ Reconnaissent avoir des moments privilégiés d’échanges avec les
parents

o Préts a recommencer le programme a court terme.

Utilisation future N R
Veulent s’investir a nouveau.

e Permet un suivi plus individuel.
e Permet un soutien dans la mise en place de certaines notions
vues dans le cadre du programme.

Perception de I'apport
pour les parents

4.2.2.5 Freins lors du suivi individuel
Cing thématiques en lien avec les freins aux rencontres de suivi individuel ont aussi émergé lors de
'analyse des propos des intervenants (voir figure 7).

1. Gestion du temps
2. Type de rencontre
3. Suivi actif
4. Manque de formation
5. Participation des parents

Figure 7. Freins au suivi individuel

La gestion du temps lors de la mise en place du programme a été soulevée par une grande majorité
d’intervenants. L'ajout de ces rencontres dans leur charge de dossier était complexe et difficile a concilier
dans leur agenda. Le type de rencontre, plus particulierement a distance, a été soulevé par plusieurs
comme étant un frein a la participation au programme. Les intervenants qui ont fait les suivis par
téléphone rapportent que les réflexions et les discussions étaient moins élaborées. D’ailleurs, ils notent
que le temps des parents qui avaient choisi ce type de rencontre était souvent limité. Certains
intervenants ont noté qu’ils pouvaient étre difficiles de se limiter aux sujets du programme quand ils
effectuent réguliérement un suivi actif auprés du parent. Etant donné que le parent connait bien
l'intervenant, il est plus facile pour ce dernier de déborder du contenu vu lors des rencontres et d’aborder
d’autres sujets qui ne sont pas en lien avec ce dernier. D’autres ont soulevé que le manque de formation
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préalable a I'expérimentation les limitait dans leur compréhension et leur accompagnement des parents.
Quelques intervenants indiquent que la participation des parents pouvait étre un défi, principalement
concernant les parents qui avaient peu de questions et ceux pour qui il était difficile de se libérer pour
ces rencontres.

4.2.2.6 Leviers lors du suivi individuel
L’analyse des propos a aussi permis de faire ressortir quatre thématiques en lien avec les leviers au suivi
individuel offert aux parents (voir figure 8).

Leviers

1. Lien de confiance
2. Connaissance
3. Avoir le réle d'animateur
4. Matériel disponible

5. Type des rencontres

Figure 8. Leviers au suivi individuel

Des intervenants soulévent que la présence d’un lien de confiance avec les parents facilite les
échanges. La grande majorité des intervenants mentionne que leur connaissance et leur aisance avec
les thématiques abordées dans le programme facilitent leur animation. Ceux ayant aussi joué le role
d’animateur mentionnent que le suivi était facile, car ils pouvaient réaliser des liens avec les rencontres
de groupe. D’autres relévent que le matériel disponible a facilité I'animation des rencontres de suivi
individuel. Finalement, le type de rencontres (présentiel ou virtuelle), selon certains, peut avoir un
impact sur les parents. La réalisation des rencontres en présence ou par Microsoft Teams permet d’avoir
acces au non verbal du parent, ce qui est identifi€ comme un avantage facilitant le déroulement de ces
rencontres.

4.3 Phase 3 : activités de transfert et de valorisation de connaissances

Un plan de transfert et de valorisation de connaissances a été développé a la lumiére des échanges avec
les différents comités afin de faire connaitre et de rendre accessible le programme développé. Ce plan
est disponible a 'annexe IV.

De plus, certaines recommandations ont été émises afin de bonifier et d’améliorer la version
expérimentale de ce programme. L’annexe V présente une synthése de ces recommandations.
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5. Discussion

5.1 Implications cliniques

Les résultats de ce projet ont plusieurs retombées cliniques. Tout d’abord, le modéle de gouvernance
ainsi que I'approche choisie pour réaliser ce projet ont favorisé une étroite collaboration des membres
des comités, et ce, a chacune des phases du projet. La composition de chaque comité a permis de
rassembler, de considérer et d'impliquer une pluralité d’expertises autour d’'un but commun (chercheurs,
gestionnaires, professionnels cliniques et de recherche et parents) (Kervyn, 2020). Les nombreuses
réflexions, discussions et recommandations émanant des différents comités ont permis de concevoir,
d’expérimenter et de documenter un nouveau programme destiné aux parents d’enfants présentant un
RGD/DI. Cela représente un apport clinique important et une réponse concréte au constat émis par
Grenier-Martin (2021) faisant état d’'un manque de programme destiné a ces parents au Québec.

La phase 2 du projet a permis de documenter la perception des parents ayant participé a ce programme
qui leur est spécifiquement destiné. A linstar de I'étude de Ashori et al. (2019), globalement,
I'acceptabilité du programme est évaluée positivement par les parents ayant participé au projet. A ce
propos, certains parents mentionnent que leur participation au programme leur a permis d’accroitre leur
sentiment de compétences parentales, d’acquérir de nouvelles connaissances, d’avoir une meilleure
perception de leurs attitudes parentales au regard de leur réalité quotidienne et d’améliorer leur
organisation familiale. Il en ressort des apprentissages sur le plan des stratégies et techniques les aidant
dans leurs interventions au quotidien et leurs interactions avec leur enfant en fonctions des besoins et
du rythme de ce dernier, renforgant ainsi leur sentiment de compétences parentales. En revanche, la
perception des progrés et des changements chez I'enfant obtient des résultats plus modestes. Ceci peut
s’expliquer notamment par les caractéristiques mémes des enfants présentant un RGD/DI qui ont un
rythme de développement plus lent (Ordre des psychoéducateurs et psychoéducatrices du Québec,
2020) ainsi que par les objectifs du programme qui ne visaient pas a court terme un changement de
comportement chez I'enfant. La courte durée du projet ne permettait pas ce type de changement, mais
visait principalement I'acquisition de connaissances, la réflexion concernant certaines perceptions et
appréhensions ainsi que la mise a l'essai de certaines stratégies et interventions ajustées aux
caractéristiques de I'enfant et a la réalité du parent.

Les parents évaluent positivement leur satisfaction globale a chacune des rencontres. Bien que cette
satisfaction soit élevée dés le départ, on note une progression au fil des rencontres. Cette appréciation
des rencontres n’est pas étrangére aux qualités humaines des animateurs identifiées par les parents
telles que l'ouverture, la reconnaissance, la compréhension, la gentillesse et 'encouragement des
parents a participer. A cet effet, Turcotte et Lindsay (2019) soulignent la grande influence des
comportements et des attitudes des intervenants-animateurs sur le climat du groupe. D’ailleurs, les
domaines Climat et Animation ont, dés la premiére rencontre, obtenu de trés bons résultats stables dans
le temps. En revanche, lors de la derniére rencontre, la Iégére diminution observée dans les domaines
Incidence et Satisfaction pourrait s’expliquer par le fait que la thématique portant sur l'inclusion sociale
et le réseau de soutien correspondrait moins aux attentes de certains participants.

Dans I'ensemble, le programme regoit une appreciation et un bilan positifs tant du point de vue des
parents que de celui des intervenants-animateurs, tous ayant relevés de nombreux leviers faisant
référence a la conception, a la participation, a I'animation ou a I'accompagnement des parents. Ces
leviers représentent des éléments a préserver et a valoriser lors des adaptations et des améliorations
apportées au programme et au matériel développé pour la phase 2 du projet. En contrepartie, certains
obstacles ou freins ont également été identifiés par ces mémes participants. Ces éléments devront
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également étre considérés dans lidentification des adaptations et des améliorations devant étre
apportées.

5.2 Recommandations

L’analyse des données recueillies durant la phase 2 du projet et les consultations réalisées a la phase 3
du projet ont permis I'émergence de proposition d’ajustements afin de bonifier certains éléments du
programme. De fagon non exhaustive, cette présente section expose quelques-unes de ces
recommandations.

En ce qui concerne le matériel développé, il est identifi€ comme un levier ayant facilité I'animation.
Toutefois, une complexité a s’y repérer est identifiée comme un frein. A la lumiére des résultats obtenus
et des discussions réalisées avec les membres des comités, il est recommandé de peaufiner les
présentations PowerPoint et les guides accompagnant I'animation du programme en intégrant des
éléments de repéres destinés aux animateurs ou aux parents. Cela pourrait se traduire par I'ajout
d’'images provenant des diapositives de la présentation PowerPoint au sein du guide du parent ou de
celui des animateurs. Des commentaires en soutien a I'animation pourraient aussi étre ajoutés dans la
section des commentaires des présentations PowerPoint. Les activités proposées ainsi que ['utilisation
d’analogies, d’images et de métaphores semblent avoir facilité, pour certains, une meilleure
compréhension et appropriation des contenus. En ce sens, il est recommandé d’ajouter d’autres activités
ludiques a certaines des rencontres du programme.

La coanimation des rencontres de groupe est identifiée comme un levier, car elle permet un partage des
taches, tout en considérant les expertises variées. Toutefois, le fait que les coanimateurs ne se
connaissent pas avant le début des animations est considéré comme un frein par certains. A cet effet,
Turcotte et Lindsay (2019) rappellent certains éléments a prendre en considération afin de favoriser le
succes de cette coanimation. Cela requiert une planification rigoureuse pour ce qui est du choix du
coanimateur, des habiletés requises ainsi que de la préparation des rencontres. En ce sens, une
recommandation sera d’inclure des précisions sur cette planification de la coanimation du programme.

Quelques parents indiquent que les rencontres de soutien et d’accompagnement individualisées leur ont
permis d’approfondir certains contenus et ont facilité I'appropriation et l'utilisation de ces éléments dans
leur quotidien. Toutefois, d’autres parents mentionnent que ces rencontres n’étaient pas requises pour
eux et qu’elles venaient alourdir leur démarche. Il est donc recommandé que les trois rencontres
individuelles de soutien et d’accompagnement soient maintenues et planifiées, tout en demeurant
facultatives. Ainsi, les parents qui en éprouvent le besoin auront accés a un soutien et a un
accompagnement tout au long du programme. De surcroit, il sera conseillé aux intervenants de planifier
ces rencontres en présence ou via une plateforme de visioconférence (p. ex. Microsoft Teams)
permettant un accés aux communications non verbales des parents.

5.3 Limites de la recherche

Une des limites de ce projet est la possible présence d'un biais de désirabilité sociale de la part des
participants membres du comité de conception. Ces personnes ayant contribué a la conception du
programme peuvent I'avoir évalué plus favorablement. Une autre limite est 'absence de données sur les
effets liés a I'implantation du programme. Enfin, il faut aussi noter que ce projet porte sur un effectif réduit
de parents. De tels constats permettent alors d’envisager dans le futur la poursuite de travaux de
recherche pour les documenter.
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Conclusion

L’approche collaborative, au cceur de ce projet, a permis de concevoir, d’expérimenter et de documenter
un programme reposant sur des informations issues des écrits scientifiques, de I'expérience
d’'intervenants et de celles de parents. Les résultats ont permis de contribuer au développement des
connaissances en comblant certaines lacunes en recherche dans le domaine des RGD/DI, notamment
en ce qui a trait a l'utilisation d’'un programme de formation pour les parents. Ce projet a permis de
documenter la pertinence d’offrir un tel programme. Il a aussi identifié certains enjeux selon les parents
et les intervenants-animateurs. Les établissements du réseau disposeront d’'un accés a un programme
de formation et d’accompagnement clés en main développé par et pour les parents de jeunes enfants
présentant un RGD/DI et leurs intervenants. Une autre retombée est 'accessibilité accrue au programme.
Cette accessibilité permettra a un plus grand nombre de parents de bénéficier du programme. Aussi, le
projet permettra aux établissements de toutes les régions du Québec de diversifier leur offre de services.
Egalement, il pourra ultérieurement faire I'objet de recherche concernant son implantation et ces effets.
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Annexe | - Bilan des activités du comité de conception

Le tableau ci-dessous présente les dates et modalités des rencontres ainsi que les principaux sujets abordés et objectifs

visés du comité de conception.

Date de la
rencontre

30 septembre
2021

4 novembre
2021

2 décembre
2021

10 février 2022

Modalité

Groupe
(10 membres
présents)

Groupe
(9 membres
présents)

Groupe
(10 membres
présents)

Groupe
(9 membres
présents)

Sujets abordés et objectifs visés

Objectifs :

Apprendre a se connaitre et avoir une vision commune de la situation des parents.

Sujets abordés : la situation des parents d’enfant présentant un RGD/DI et les éléments de leur
vécu a considérer dans le programme.

Objectifs :

Cerner la problématique visée par le programme et identifier les thématiques ou les objectifs
prioritaires.

Sujets abordés : les besoins/objectifs, les thématiques et les autres moyens pour chacune des
catégories (bien-étre des parents, compétences des parents, participation sociale ainsi que
comportements/développement et participation sociale de I'enfant) et qui devraient étre pris en
considération dans le programme.

Objectifs :

Emettre une proposition globale du programme (destinée au comité consultatif), identifier les
actions a réaliser afin de favoriser I'implication des péres et identifier les principaux contenus
pour les différentes thématiques.

Objectifs :

Présenter les modéles logiques du programme et les travaux réalisés depuis la derniére
rencontre et convenir du déroulement pour la premiére thématique.

Sujets abordés : les stratégies d’intervention pour une animation a distance, la clientele ciblée,
le modéle logique des effets et des interventions, la démarche préalable au programme,
incluant le recrutement, et les contenus potentiels de la premiére thématique du programme.
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17 mars 2022

18 mars 2022

11 avril 2022

21 avril 2022

2 mai 2022

16 mai 2022

19 mai 2022

24 mai 2022

Groupe
(8 membres
présents)

Individuelle
Individuelle
Individuelle
Individuelle

Individuelle

Groupe
(7 membres
présents)

Individuelle

Objectifs :

Convenir des éléments incontournables pour I'ensemble des thématiques, définir les
orientations pour les témoignages et statuer sur le modéle du guide de I'animateur.

Sujets _abordés : les incontournables dans les interventions auprés de l'enfant et son
développement, les témoignages et le titre du programme.

Objectif :
Consulter individuellement sur le modéle logique du programme.

Objectif :
Consulter individuellement sur la thématique 1.

Objectif :
Consulter individuellement sur la thématique 2.

Objectif :
Consulter individuellement sur les incontournables des thématiques 3 et 4.

Objectifs :
Accueil d'un membre remplagant, présentation du projet et de 'avancement des travaux.

Rencontre avec les professionnels :

Objectifs :

Convenir des éléments incontournables pour les thématiques 3 et 4, identifier les stratégies
d’animation et statuer sur les rencontres individuelles pour les thématiques 3 et 4.

Sujets abordés : perspective personne-environnement, motivation de I'enfant, comportements
problématiques et soutien individualisé.

Rencontre avec les parents d’enfant ayant un RGD/DI :

Objectifs :

Discuter du canevas des témoignages et vérifier que les thématiques sont bien représentées.
Sujets abordés : les thématiques du canevas de témoignage.

Obijectifs :
Consulter individuellement sur les incontournables des thématiques 3 et 4 et recueillir les
commentaires des thématiques 1 et 2.
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16 juin 2022

19 juillet 2022

19 juillet 2022

21 juillet 2022

25 juillet 2022

8 aolit 2022

19 aolt 2022

16 septembre
2022

Groupe
(7 membres
présents)

Individuelle

Individuelle

Individuelle

Individuelle

Individuelle

Individuelle

Groupe

(10 membres

présents)

Obijectifs :

Faire le suivi des travaux, convenir des éléments incontournables pour la thématique 5,
réfléchir a des stratégies d’animation de la thématique 5 et discuter du déroulement de 'année.
Sujets abordés : le réseau de soutien et les principaux défis et les facilitateurs pouvant favoriser
la participation sociale de I'enfant et la famille.

Obijectifs :
Faire le suivi des travaux,
prochaines étapes.

Objectifs :
Faire le suivi des travaux,
prochaines étapes.

Obijectifs :
Faire le suivi des travaux,

prochaines étapes.

Objectifs :
Faire le suivi des travaux,

prochaines étapes.

Obijectifs :
Faire le suivi des travaux,

prochaines étapes.

Obijectifs :
Faire le suivi des travaux,

prochaines étapes.
Objectifs :

discuter des

discuter des

discuter des

discuter des

discuter des

discuter des

contenus

contenus

contenus

contenus

contenus

contenus

des thématiques 3 a 5 et discuter des

des thématiques 3 a 5 et discuter des

des thématiques 3 a 5 et discuter des

des thématiques 3 a 5 et discuter des

des thématiques 1 a 5 et discuter des

des thématiques 3 a 5 et discuter des

Discuter de la recherche, présenter le matériel développé, convenir les modalités de soutien et
d’accompagnement dans le déploiement du programme et planifier les rencontres de la

prochaine année.

Ensemble pour améliorer le soutien aux parents d'enfants présentant
un retard global de développement ou une déficience intellectuelle

page 30



Groupe
17 février 2023 (7 membres
présents)

Consultation via

17 mars 2023
un sondage

Groupe
21 avril 2023 (7 membres
présents)

Groupe
19 mai 2023 (4 membres
présents)

Groupe
16 juin 2023 (8 membres
présents)

Obijectifs :

Faire un retour sur les différentes actions réalisées a I'automne, de septembre a décembre,
convenir ensemble des modalités de consultation pour les prochains mois, discuter des
résultats préliminaires suite au sondage sur le recrutement et entamer des réflexions sur
certains contenus asynchrones (témoignages vidéo, fiches asynchrones) ainsi que sur la
stratégie de rétroaction vidéo.

Obijectifs :
Compléter les informations issues de la recherche afin d’orienter certaines recommandations.

Objectifs :

Emettre des recommandations concernant les activités de transfert et de valorisation de
connaissances qui feront office de formation au programme pour les animateurs et les
intervenants et réfléchir aux contenus incontournables qui devraient étre intégrés a la formation
ainsi qu’a des modalités pédagogiques adaptées.

Objectifs :

Convenir des contenus prioritaires du programme (ajouts, retraits), proposer des activités pour
I'animation des contenus, compléter les propositions de recommandations pour les activités de
mobilisation des connaissances.

Objectifs :
Emettre des recommandations pour les activités d’introduction, compléter les propositions des
recommandations pour les activités de mobilisation des connaissances.
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Annexe Il - Bilan des activités du comité consultatif

Le tableau ci-dessous présente les dates des rencontres ainsi que les principaux sujets abordés et objectifs visés du
comité consultatif.

rg:ct:ﬁ:t?:s Objectifs de la rencontre

Objectifs :

28 octobre o Ap’>prendre ase cc_m_naitre.

2021 o _Developper une vision commune. _ _ _ _
Sujets abordés : contexte du projet, réle des différents comités, notions théoriques sur la démarche de
conception d’un programme et les orientations proposées par le comité de conception.
Objectifs :

21 décembre e Discuter des propositions émises par le comité de conception.

2021 o Emettre des propositions au comité de conception.
Sujets abordés : visée du programme, clientéle visée, déploiement du programme, modalités et activités.
Objectifs :
e Discuter des propositions émises par le comité de conception.

29 février 2022 ° Emettre des propositions au comité de conception.

Identifier les themes abordés lors de I'entrevue avec le parent et du groupe de discussion.
Sujets abordés : modéle logique, participation des parents, contenue et déroulement de la 1™ thématique, sujets
a aborder lors de I'entrevue et du groupe de discussion.

Objectifs :
o Discuter des stratégies contenues dans les thématiques 4 et 5 du programme.
23 avril 2022 o Discuter du format et du contenu du journal de bord rempli par les animateurs et intervenants-
accompagnateurs.
Sujets abordés : structures et contenu des groupes synchrones, stratégies d’intervention retenues, planification
de I'expérimentation, témoignage de parents.
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7 juin 2022

Octobre-
novembre
2022

12 décembre
2022

3 avril 2022

28 octobre
2021

21 décembre
2021

Objectifs :

¢ Discuter du contenu de la thématique 5 du programme (Inclusion et participation sociale de la famille).

e Discuter du format et du contenu des fiches de rétroaction/suivi.

Sujets abordés : contenu a transmettre de fagon asynchrone, information a collecter dans le journal de bord,
fonctionnement de la phase 2.

Objectifs :

e Consulter les documents en lien avec le programme qui a été développé et qui sera expérimenté dans les
prochains mois et consulter les intervenants impliqués dans I'expérimentation avant la rencontre de
décembre.

Sujets abordés :

Objectifs :

o Discuter du déploiement du programme dans les établissements et de discuter des outils/matériel du
programme tels que le guide de I'animateur ainsi que les fiches complémentaires.

¢ Planification des rencontres.

Sujets abordés : le déploiement du programme dans les établissements ainsi que les outils et le matériel

développés.

Objectifs :

o Discuter des modalités d’appropriation du programme ainsi que de l'utilisation et de la promotion du
programme.

Sujets abordés : survol des analyses quantitatives et qualitatives, le temps d’appropriation du programme, le

format et les modalités d’appropriation ainsi que I'utilisation et la promotion du programme.

Objectifs :

e Apprendre a se connaitre.

e Développer une vision commune.

Sujets abordés : contexte du projet, réle des différents comités, notions théoriques sur la démarche de
conception d’un programme et les orientations proposées par le comité de conception.

Objectifs :

¢ Discuter des propositions émises par le comité de conception.

e Emettre des propositions au comité de conception.

Sujets abordés : visée du programme, clientéle visée, déploiement du programme, modalités et activités.
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Objectifs :

¢ Discuter des propositions émises par le comité de conception.

o Emettre des propositions au comité de conception.

¢ Identifier les théemes abordés lors de I'entrevue avec le parent et du groupe de discussion.

Sujets abordés : modéle logique, participation des parents, contenue et déroulement de la 1 thématique, sujets
a aborder lors de I'entrevue et du groupe de discussion.

Objectifs :
o Discuter des stratégies contenues dans les thématiques 4 et 5 du programme.
23 avril 2022 o Discuter du format et du contenu du journal de bord rempli par les animateurs et intervenants-
accompagnateurs.
Sujets abordés : structures et contenu des groupes synchrones, stratégies d’intervention retenues, planification
de I'expérimentation, témoignage de parents.

Objectifs :
e Discuter du contenu de la thématique 5 du programme (Inclusion et participation sociale de la famille).
7 juin 2022 e Discuter du format et du contenu des fiches de rétroaction/suivi.
Sujets abordés : contenu a transmettre de fagon asynchrone, information a collecter dans le journal de bord,
fonctionnement de la phase 2.

Objectifs :
Octobre- e Consulter les documents en lien avec le programme qui a été développé et qui sera expérimenté dans les
novembre prochains mois et consulter les intervenants impliqués dans I'expérimentation avant la rencontre de
2022 décembre.

Sujets abordés :

Objectifs :
e Discuter du déploiement du programme dans les_établissements et de discuter des outils/matériel du
12 décembre programme tels que le guide de I'animateur ainsi que les fiches complémentaires.
2022 e Planification des rencontres.
Sujets abordés : le déploiement du programme dans les établissements ainsi que sur les outils et le matériel
développés.

Objectifs :
o Discuter des modalités d’appropriation du programme ainsi que de l'utilisation et de la promotion du
3 avril 2023 programme.
Sujets abordés : survol des analyses quantitatives et qualitatives, le temps d’appropriation du programme, le
format et les modalités d’appropriation ainsi que I'utilisation et la promotion du programme.

22 février 2022
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Annexe lll - Bilan des activités du comité de recherche

Le tableau ci-dessous présente les dates ainsi que les principaux sujets abordés au sein du comité de recherche.

Date de la rencontre

22 septembre 2022

20 octobre 2021

1 novembre 2021

23 novembre 2021

12 décembre 2021

17 décembre 2021

10 janvier 2022

Sujets abordés

Présentation de I'entente avec TOPHQ
Travaux réalisés a I'été 2021

1" rencontre du comité consultatif
Fonctionnement de I'année 2021-2022

Retour sur la rencontre du comité de conception
Calendrier des rencontres du comité de conception
1™ rencontre du comité consultatif

Fonctionnement de 'année 2021-2022

Retour sur la rencontre du comité consultatif
Discussion pour I'arrimage des deux comités

Stratégies de consultation auprés des membres absents au comité consultatif
Dates des rencontres du comité de conception de janvier a juin 2022
Proposition du « squelette » du programme

Retour sur la rencontre du comité consultatif
Discussion pour I'arrimage des deux comités
Rencontre OPHQ 11 janvier 2022

Retour sur la rencontre du comité consultatif
Discussion pour I'arrimage des deux comités

Discussion avec Mme Bogossian

Présentation du sondage envoyé aux membres du comité exécutif
Discussion sur la conception du programme

Rencontre avec 'OPHQ

Recension des écrits
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2 février 2022

16 février 2022

24 février 2022

29 mars 2022

5 avril 2022

3 mai 2022

25 mai 2022

17 juin 2022

Retour sur la rencontre du comité de conception

Retour sur le protocole

Discussion sur le prochain comité consultatif

Discussion sur le déroulement de la prochaine rencontre du comité de conception
Rédaction du protocole de recherche

Retour sur la rencontre du comité de conception
Retour sur le protocole
Discussion sur le prochain comité consultatif

Retour sur la rencontre du comité consultatif
Avancement des travaux pour le programme
Décision sur les outils d’évaluation (protocole)

Retour sur la rencontre du comité de conception
Avancement des travaux pour le programme
Protocole de recherche et CER

Retour au comité consultatif (canevas d’entrevue)

Retour sur la rencontre du comité de consultation

Suivi du comité de conception

Discussion sur les témoignages

Discussion sur la clientele cible (famille d’accueil)
Journal de bord

Questionnaire électronique (format et déroulement)

Suivi du comité de conception
Avancement des témoignages
Questionnaires électroniques
Journal de bord

Planification automne 2022

Suivi comité consultatif

Avancement des témoignages
Avancement du programme
Déterminer les besoins pendant I'été
Planification automne 2022

Ensemble pour améliorer le soutien aux parents d'enfants présentant
un retard global de développement ou une déficience intellectuelle

page 36



28 juin 2022

6 septembre 2022

11 octobre 2022

1er novembre 2022

29 novembre 2022

19 décembre 2022

Présentation des ateliers

Extrait des témoignages

Fiche de suivi (Journal de bord)
Capsule SQDI et autres partenaires
Ethique et convenances

Démarrage de I'expérimentation
Vacances (rédaction du rapport d’étape)
Calendrier 2022-2023

Retour sur les convenances institutionnelles
Fiche de suivi (Journal de bord)

Avancement du programme

Démarrage de I'expérimentation

Fonctionnement comité conception automne 2022
Fonctionnement comité consultatif automne 2022

Les différents produits du projet

Fonctionnement comité conception automne 2022
Fonctionnement comité consultatif automne 2022
Mise a jour de recrutement

Tableau Excel du suivi des données

Diagnostic trouble spécifique mixte du développement

Portrait du recrutement
Analyses prioritaires
Entrevue SLSJ et CN

Suivi expérimentation

Retour SLSJ et CN

Entrée de données

Comité consultation

Entrevue et groupe de discussion

Suivi de la collecte de données

Comité de conception

Rencontre OPHQ

Proposition MCQ pour capsule vidéo (suivi)
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31 janvier 2023

17 février 2023

23 mars 2023

18 avril 2023

16 mai 2023

13 juin 2023

Suivi rencontre du comité de conception et orientations pour les futures rencontres
Arrimage pour I'animation du comité consultatif et comité de conception

Rencontre OPHQ

Suivi analyse des données

Date présentation des résultats

Principaux constats des analyses quantitatives journaux de bord
Principaux constats des analyses quantitatives

Comité de conception : retour sondage et participation des parents
Comité consultatif : besoins

Rapport OPHQ : type de résultats quantitatifs, qualitatifs
Présentation des résultats : date et contenu

Comité consultatif : besoins

Comité de conception : besoins

Rapport OPHQ : type de résultats quantitatifs, qualitatifs
Présentation des résultats : date et contenu

Suivi rencontre du comité de conception et orientations pour les futures rencontres
Arrimage pour I'animation du comité consultatif et comité de conception
Discussion en vue de I'activité de diffusion

Discussion sur le rapport de recherche

Prochaine rencontre du comité de conception

Présentation des résultats du 16 juin : statuer sur le contenu quanti et quali, recommandations, discuter
de la présentation, date du PowerPoint et ordre de lecture

Rapport de recherche : statuer sur le contenu quanti et quali, date pour intégrer les résultats, ordre de
la lecture

Rencontre du 16 juin : présentation et discussion
Rapport : planification de la rédaction, plan de promotion, résumé de 2-3 pages
Synthése des résultats pour les participants
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Annexe IV - Plan de promotion

m Publics cibles Activité(s)/moyen(s) Message(s) Objectif(s) Responsable

Juin 2023 Membres des Présentation et Résultats de Dissémination des Myriam Rousseau,
comités de discussion des 'étude et connaissances Suzie McKinnon,
conception et principaux résultats positionnement Consultation Audrée jeanne
consultatifs et par rapport aux Beaudoin,
intervenants ayant recommandation Jacinthe Bourassa,
participé au projet s Béatrice Balmy

Septembre 2023 | Organismes Rapport de recherche | Résultats de Dissémination des Myriam Rousseau
subventionnaires I'étude connaissances
OPHQ

Octobre 2023 Population générale | Dépét du rapport de Résultats de Dissémination des Myriam Rousseau

recherche a la I'étude connaissances
Bibliothéque et
Archives nationales du
Québec (BAnQ)/site
Web
Octobre 2023 Population générale | Publication du rapport | Résultats de Dissémination des Jacinthe Bourassa,
de recherche sur le I'étude connaissances Béatrice Balmy
site Web de I'lU DI-
TSA

Octobre 2023 Gestionnaires des Envoi du rapport de Résultats de Suivi des Myriam Rousseau
Directions des recherche par courriel | I'étude engagements pris et
programmes DI-TSA communication des
et DP des éléments pertinents
établissements documentés dans le
participants projet

Octobre 2023 Membres du comité | Envoi du rapport de Résultats de Suivi des Suzie McKinnon,
consultatif recherche par courriel | I'étude engagements pris et | Audrée Jeanne

communication des Beaudoin
eléments pertinents

documentés dans le

projet
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m Publics cibles Activité(s)/moyen(s) Message(s) Objectif(s) Responsable

intervenants et
partenaires de
'OPHQ

publié sur le site de
'OPHQ

projet et des faits
saillants de
I'étude

connaissances

Octobre 2023 Membres du comité | Envoi du rapport de Résultats de Suivi des Jacinthe Bourassa,
de conception recherche par courriel | I'étude engagements pris et | Béatrice Balmy
communication des
eléments pertinents
documentés dans le
projet
Octobre 2023 Parents et Envoi de la synthése Faits saillants de | Communication des | Myriam Rousseau
intervenants ayant des résultats et lettre I'étude éléments pertinents
participé a la de remerciement par documentés dans le
recherche courriel projet
Octobre 2023 Personnel et Article de vulgarisation | Faits saillants de | Informer le personnel | Suzie McKinnon
partenaires internes | ou texte/L’infolettre du | I'étude et les partenaires
de la vie CIUSSS SLSJ des résultats qui
organisationnelle du peuvent étre utiles a
CIUSSS SLSJ des fins
d’intervention
Octobre 2023 Personnel et Publication de l'article | Faits saillants de | Informer le personnel | Suzie McKinnon
partenaires internes | de vulgarisation dans | I'étude et les partenaires
de la vie le bulletin interne du des résultats qui
organisationnelle du | CISSS CN peuvent étre utiles a
CIUSSS CN des fins
d’intervention
Novembre 2023 Intervenants, Promotion du rapport | Faits saillants de | Dissémination des Béatrice Balmy
gestionnaires, de recherche dans le I'étude connaissances
étudiants et Bulletin du CIUSSS
chercheurs ceuvrant | MCQ et dans
en DI I'Infolettre des
programmes de I'lU
DI-TSA
Décembre 2023 | Communaute, Article de vulgarisation | Présentation du Dissémination des Myriam Rousseau,

Suzie McKinnon,
Audrée Jeanne
Beaudoin,
Jacinthe Bourassa,
Béatrice Balmy
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m Publics cibles Activité(s)/moyen(s) Message(s) Objectif(s) Responsable

gestionnaires
ceuvrant en DI

programme a la
lumiére des résultats
en vue d’'une édition
du programme

animer le
programme

connaissances

Janvier 2024 Intervenants, Rédaction de I'article Faits saillants de | Dissémination des Jacinthe Bourassa,
gestionnaires, de vulgarisation dans | I'étude connaissances Béatrice Balmy
étudiants et la Revue de Réponse aux
chercheurs ceuvrant | 'Observatoire en exigences des
en DI inclusion sociale ou la organismes

Revue professionnelle subventionnaires
de psychoéducation

Février 2024 Communauté Soumission Résultats Dissémination des Myriam Rousseau,
universitaire Article scientifique globaux du projet | connaissances Suzie McKinnon,

(avec comité de pairs)/ Audrée jeanne
Revue francophone de Beaudoin

la déficience

intellectuelle

Mai 2024 Communauté Communication Résultats sur les | Dissémination des Myriam Rousseau,
universitaire, scientifique leviers et connaissances Suzie McKinnon,
91¢ Congreés obstacles percus Audrée Jeanne
ACFAS par les Beaudoin

animateurs et
intervenants

Mai 2024 Communauté Communication Leviers et défis Dissémination des Jacinthe Bourassa
universitaire, 91¢ scientifique de la recherche connaissances et Béatrice Balmy
Congrés ACFAS collaborative

Juin 2024 Intervenants, Révision du Stratégies pour Utilisation des Jacinthe Bourassa

et Béatrice Balmy
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m Publics cibles Activité(s)/moyen(s) Message(s) Objectif(s) Responsable

universitaire,
intervenants et
familles de la revue
DADD Online
Journal

(avec comité de
pairs)/revue DADD
Online Journal

résultats de la
validité sociale et
des apports
percus par les
parents

connaissances

Janvier 2025 Communauté Communication Résultats sur la Dissémination des Myriam Rousseau,
universitaire, scientifique (affiche) validité sociale et | connaissances Suzie McKinnon,
intervenants et la satisfaction Audrée jeanne
familles participant des parents a Beaudoin
au Congreés du 'égard du
Division on Autism programme
and Developmental
Disabilities (DADD) -

Council for
Exceptional Children
(CEC)
Mars 2025 Communauté Article scientifique Présentation des | Dissémination des Myriam Rousseau,

Suzie McKinnon,
Audrée Jeanne
Beaudoin
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Annexe V - Propositions d’ajustements

Catégorie Propositions d’ajustement

o Bonifier les présentation PowerPoint et les guides.

o Apporter du matériel et avoir des exemples concrets.

e Donner des repéres clairs pour permettre une utilisation optimale du matériel
d’animation.

Documentation

o Ajouter des activités ludiques.

e Introduire les contenus asynchrones dans les rencontres de groupe.
o Simplifier, alléger ou vulgariser certains contenus.

o Retirer I'utilisation de la rétroaction vidéo.

Contenu

o Ajouter une pause durant les ateliers.

 Planifier et réaliser jusqu’a trois rencontres individuelles, selon les besoins
des parents.

o Diminuer les périodes de réflexion réalisées dans les rencontres de groupe.

Structure

e Capsules asynchrones de formation.

Formation .
e Mentorat synchrone pour les futurs animateurs.

e Nombre de parents : min. 4 et max. 6.
Clientéle cible o Exclusion : parents d’enfants qui présentent une condition médicale
complexe.

« Etre al'aise avec I'animation de groupe.

o Détenir une expertise en RGD/DI.

e Avoir une bonne connaissance des stratégies d’intervention.

e Avoir de I'expérience dans le soutien et 'accompagnement des parents.

Animateurs
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