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Recevoir le diagnostic de retard global de développement ou de déficience intellectuelle (RGD/DI) pour
son enfant peut avoir des impacts sur les parents (Bailey et al., 2019) et multiplier les défis auxquels ils
doivent faire face (p. ex. recherche d’informations et de services, démarches substantielles pour
l'intégration en milieu de garde) (Crnic et al., 2017). Compte tenu de cette réalité, 'acces a des formations
peut contribuer au développement de leurs compétences pour soutenir le développement et la
participation sociale de leur enfant. Cependant, il existe actuellement peu de programmes de formation
disponibles au Québec destinés spécifiquement a ces parents (Grenier-Martin, 2021). En ce sens, ce
présent projet s’inscrit dans 'objectif de soutenir les parents d’enfants présentant un RGD/DI. Il vise 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.

Le projet s’est déroulé sur deux années (2021-2023) et comprenait trois phases répondant chacune a
un objectif. Le premier objectif visant & concevoir un programme de formation et d’accompagnement
destiné a des parents de jeunes enfants présentant un RGD/DI. Le second objectif était de documenter
la mise a I'essai du programme dans les établissements partenaires (CISSS/CIUSSS). Cela consistait
plus précisément a évaluer I'expérience générale des parents et des intervenants, leur satisfaction, les
freins et les leviers a la participation et a I'animation ainsi que la validité sociale du programme. Le
troisiéme objectif visait la conception et la planification d’activités de transfert et de valorisation de
connaissances.

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. Il s’agit du comité de conception, du
comité consultatif et du comité de la recherche. Ces comités étaient tous animés par des membres de
'équipe de recherche et regroupaient des experts, des gestionnaires, des parents, des chercheurs et
des professionnels de la recherche. La structure et la coordination de ces comités avaient pour objectif
d’assurer le développement du programme et le suivi du projet en considérant les bonnes pratiques et
en cohérence avec le fonctionnement des établissements (CISSS/CIUSSS). Par exemple, le comité de
conception devait considérer les orientations émises par le comité de recherche et le comité consultatif
afin de proposer certains contenus et composantes du programme. Ces contenus et composantes
étaient ensuite soumis au comité consultatif et validés par le comité de recherche.

La premiére phase du projet s’est achevée par la présentation d’une version expérimentale du
programme de formation et d’'accompagnement des parents de jeunes enfants présentant un RGD/DI. ||
est composé d’'un volet asynchrone (fiche d’information, vidéo témoignage), d’un volet synchrone
(rencontres de groupe de parents) et d’'un accompagnement individualisé (rencontres individuelles). La
phase d’expérimentation a été réalisée auprés de 22 parents (18 femmes et 4 hommes) d’enfants agés
de moins de 8 ans présentant un RGD/DI. Dix-sept intervenants-animateurs (16 femmes et 1 homme) y
ont également participé. Avant de commencer le programme, les parents ont rempli un questionnaire
sociodémographique. A la fin de chaque rencontre de groupe, ils ont rempli un questionnaire
d’appréciation. Aprés avoir achevé le programme, ils ont rempli trois questionnaires pour documenter
notamment la validité sociale, leur appréciation et leur satisfaction au regard de ce programme. lls ont
été conviés eégalement a une entrevue individuelle semi-structurée, par téléphone ou par visioconférence,
portant sur leur expérience. En ce qui a trait aux intervenants-animateurs, ils ont rempli une fiche de
présentation avant le début du programme. Pendant la durée du programme, ils ont aussi rempli un
journal de bord a la fin de chaque rencontre, afin de colliger les informations sur leur expérience
d’animation des rencontres ou d’accompagnement lors du suivi individuel. Finalement, a la fin du
programme, ils ont participé a un groupe de discussion en visioconférence. Cette étape a permis de
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documenter I'expérience générale, d’évaluer la satisfaction et la validité sociale ainsi que de relever les
freins et les leviers a la participation et a I'animation du programme.

Selon les résultats de I'expérimentation, I'acceptabilité du programme ainsi que la satisfaction globale
pour chacune des rencontres sont évaluées positivement par les parents. Dans I'ensemble, le
programme recoit une appréciation et un bilan positifs tant du point de vue des parents que de celui des
intervenants-animateurs. 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,
dans une perspective d’amélioration, des propositions d’ajustement ont été identifiées. En somme, ce
projet financé par I'Office des personnes handicapées du Québec a permis de documenter la pertinence
d’offrir un programme de formation et d’accompagnement aux parents d’enfants présentant un RGD/DI.
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