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Le soutien formel et informel est important dans la démarche visant le DPA
(Nachshen & Minnes, 2005). 1l est présent a toutes les phases de I’expérience
habilitante. Nous avons remarqué plusieurs formes de soutien : encourageant, engagé,
familial, professionnel et associatif. Toutes ces formes de soutien sont importantes lors
de I’expérience habilitante. Elles sont conjointes, complémentaires et ont chacun un role
dans ’expérience parentale. De plus, le soutien formel s’avere avoir une incidence sur le
DPA des parents a travers leur relation avec les services et la communauté. Les
professionnels ont ici un role clé en raison de leur capacité a soutenir les parents en les
informant des services disponibles, en reconnaissant leurs besoins et en plagant leurs
compétences professionnelles aux services de ’enfant et de la famille. I.’ensemble des
parents rencontrés en entretien a manifesté de la reconnaissance pour certains
professionnels qui se sont montrés davantage soutenant. Ils ont décrit cette relation
comme étant une alliance ou le professionnel pouvait agir comme un défenseur des
parents vis-a-vis le syst¢éme. Toutefois, pour ce faire, le professionnel doit bien connaitre
la famille afin d’étre en mesure d’établir une relation d’aide cohérente et pertinente

(Wakimizu et al., 2010).

Les résultats

Les résultats du DPA sont généralement décrits comme des perceptions de contrdle
et une accessibilité a des ressources initialement hors de portée en début d’expérience
habilitante (Le Bossé, 2008; Perkins & Zimmerman, 1995; Zimmerman, 2000). Les

parents ont peint leur expérience habilitante par des sentiments de fierté, de compétence
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parentale, des sentiments de contrdle, mais aussi des sentiments d’avoir perdu; perdu de
I’énergie, perdu de bonnes relations avec les professionnels et perdu du temps. La
démarche visant le DPA a donc un prix et les parents évaluent les colits versus les

bénéfices avant de ’entreprendre.

Les parents ont mentionné que I’acquisition de nouvelles connaissances comme
celles sur le systeme qui encadre les services offerts aux familles et le développement de
nouvelles compétences, telles que mieux communiquer avec les professionnels, leur ont
permis de développer leur pouvoir d’agir. Aussi, pour plusieurs parents, malgré qu’ils
n’aient pas eu acceés aux ressources souhaitées, nombreux d’entre eux ont percu de la
fierté, du contrdle quant aux services offerts et ont acquis de nouvelles connaissances et
de nouvelles compétences. Est-ce dire que 1’accessibilité aux ressources n’est pas
essentielle dans une démarche visant le DPA pour que les personnes développent un
pouvoir d’agir? De ce fait, le DPA est-il en majeure partie une question de perception?
Est-ce que les perceptions de contréle sont suffisantes pour étre du DPA ou
’accessibilité aux ressources est-elle essentielle? Selon les expériences habilitantes que
nous avons analysées, les perceptions de contrdle sont suffisantes, car de nombreux
parents n’ont pas réussi a accéder aux ressources convoitées, mais ont tout de méme
pergu des sentiments de contrdle et des sentiments d’étre moins démunis. Nous pouvons
dire aussi que la perception d’avoir la possibilité de passer a I’action, méme si cette

action de donne pas les résultats escomptés, est fondamentale au DPA.
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Des niveaux interreliés

Les expériences habilitantes des parents que nous avons rencontrés, méme si elles se
situent a un niveau individuel, sont liées aux autres niveaux (communautaire et
organisationnel). L’implication des parents dans la communauté, notamment par les
associations de parents, fait partie intégrante de leur expérience habilitante. Les parents
souhaitent partager leur expérience et donner aux autres parents. Ils souhaitent aussi
s’associer afin d’avoir un impact plus grand sur les décisions et les services offerts aux
enfants vivant avec des besoins particuliers. La visée du DPA, en tant que changement
social, est présente dans I’esprit des parents et pour certains, ¢c’est méme un objectif visé

par leur expérience habilitante.

Toutefois, ’expérience habilitante parentale peut étre freinée par la bureaucratie des
différentes institutions. La rigidité des régles, la lourdeur administrative, le roulement du
personnel et les nombreuses listes d’attente sont des obstacles au DPA. Malgré cela,
lorsque les professionnels sont en mesure de soutenir les parents efficacement a travers
les services, le pouvoir d’agir des parents peut se développer. Le soutien efficace est
celui ot une alliance a pu étre créée avec le professionnel et ou le parent a accés a
I’information. Cette information doit étre pertinente et offerte au moment opportun. Le
soutien efficace implique la connaissance de la famille, la connaissance de leurs besoins
et de la fagon d’y répondre (Wakimizu et al., 2010); ce qui implique une bonne

connaissance de la famille par le professionnel.
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A travers leur expérience, les parents ont réguliérement mentionné le manque de
pouvoir des professionnels. Ces derniers se retrouvent dans des situations ou ils veulent
aider le parent, mais ne peuvent le faire. Alors, la solution envisagée est celle de porter
plainte au commissaire aux plaintes de I’établissement. L’intervention professionnelle,
encadrée par différentes procédures et guides institutionnels, est répétitive et
impersonnelle. Le DPA des parents est freiné par le manque de pouvoir d’agir des
professionnels. Donc, une question se pose, est-ce que le DPA des professionnels est

essentiel pour soutenir les parents dans leur propre DPA?

L’expérience habilitante

Suite & ces analyses, nous pouvons décrire 1’expérience habilitante comme étant des
expériences qui s’inscrivent dans le projet de vie actuel des parents et ou le soutien
formel et I’accés a I’information pertinente jouent un réle central a la démarche de
changement. Cet accés a I’information agit en tant que déclencheur de 1’action du parent

et de la démarche menant vers le DPA.

Ceci améne un éclairage quant a I'importance de I’information a travers les
expériences habilitantes. De plus, les relations avec les professionnels sont importantes
en ce sens qu’elles favorisent une alliance basée sur la confiance, ce qui permet aux
parents de vivre des situations de réciprocité, de contribuer a la relation (Dunst et al.,

1988b, 1994a) et de vivre des situations de soutien.
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Modélisation du DPA
Ces résultats nous invitent a présenter une modélisation du DPA des parents en
contexte d’intervention précoce (voir Figure 3). Cette modélisation s’édifie a I’intérieur

d’un cadre écosystémique ou le contexte et les valeurs culturelles viennent s’inscrire.

D’abord, une situation initiale est présente ou le parent pergoit un manque de
contrdle sur des ressources qui lui sont importantes. L’expérience habilitante en découle,
ou I’information et le soutien tiennent un réle central pour la mise en action du parent.
Celui-ci utilise ses compétences et ses habiletés afin de trouver le moyen qui lui est
propre pour accéder aux ressources souhaitées. Cette démarche lui procure un sentiment
de contrdle sur ces ressources. La finalité génére un impact sur le DPA communautaire
et organisationnel. Cette démarche est présentée en tant qu’un cycle, car une fois les
ressources atteintes ou en voie de I’étre, d’autres situations se présenteront ou le parent

vivra d’autres expériences habilitantes telles que mentionnées lors des entretiens.

Contexte
Valeurs
Situation Expérience Vers un acces
initiale habilitante aux ressources

Impacts sur
Information- les

soutien

organisations
et la
communauteé

Perception

‘ ception
de manque Percep

de controle

de controle

action

Figure 3. Modélisation du DPA.



135

Ce modele de DPA des parents est basé sur les interactions entre les personnes dans
un contexte donné, ou les valeurs vont influencer le cheminement des parents a travers
ce processus. Le processus visant le DPA est guidé par les valeurs de la société telles
que I’inclusion, le respect des différences et la participation sociale, contrairement a
d’autres modeéles ou les valeurs sont peu présentes (Cattaneo & Chapman, 2010; Dunst,

1997).

La perception initiale de manque de contrdle est importante afin que I’expérience
habilitante prenne forme (Le Bossé, 1998). Les parents doivent d’abord avoir cette
perception afin de prendre action, vouloir changer la situation et accéder a des
ressources. Aussi, plusieurs modeles du DPA s’érigent sur le role des intervenants pour
soutenir le DPA des parents (Dunst, 1997; Lemay, 2007; Ouellet et al., 2000). Toutefois,
le modele présenté ici repose principalement sur les expériences parentales a travers les
différents services d’intervention précoce. Ces expériences incluent les relations avec les
professionnels par le soutien et I’accés a I’information, mais prend aussi en compte les
relations des parents avec leur environnement tel que la famille, les pairs, le milieu

associatif qui sont des sources d’information et de soutien importantes.

Dans le processus du DPA, de nombreux modeles préconisent la participation des
parents afin de développer leur pouvoir d’agir. Notamment celui de Dunst (1997) aborde
le partenariat en tant que processus de DPA. Le Bossé (1998) le présente en tant

qu’exercice d’un plus grand controle, la participation a la prise de décision. Toutefois, le
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modeéle proposé ici suggere la mise en action du parent comme processus menant vers le
DPA. Cette action du parent nous apparait beaucoup plus inclusive. Elle prend forme a
travers la participation, mais aussi dans la prise de parole, la revendication, la
confrontation. Etre proactif pour un parent ne se définit pas uniquement par la

participation aux prises de décisions.

En tant qu’indicateurs de DPA, le modeéle propose la perception de contrdle qui est
fondamental aux résultats (Dunst, 1997; Le Bossé, 2008; Zimmerman, 1995). Sans la
perception de contrdle, les parents ne peuvent adopter des comportements qui les
rapprochent de leurs objectifs personnels. Ainsi, pour de nombreux parents de I’étude
qui n’ont pas atteint leurs objectifs personnels ni les ressources convoitées, la perception

de contrdle semble étre suffisante au sentiment de pouvoir d’agir.

Le modele se différencie des autres par la finalit¢ du processus qui n’est pas
inévitablement I’accés aux ressources, mais plutét un changement individuel des parents
qui se traduit par une perception de contrdle. Le parent, par sa démarche de DPA, initie
un changement beaucoup plus grand que lui, tant au niveau des organisations grice au
contact des professionnels et aussi dans la communauté, notamment par les milieux

associatifs.

Toutefois, ce modéle peut soulever différentes questions, a savoir s’il est

transférable aux parents d’enfants plus vieux ou aux parents d’enfants a développement
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typique. Est-il transférable a toutes personnes recevant des services des réseaux de la
santé, de [’éducation ou communautaires? Rappelons que Rappaport (1984) et
Zimmerman (1995) affirment qu’il n’y a pas de modele unique pouvant saisir
’ensemble de tous les contextes. Ceci dit, nous croyons que ce modele pourrait étre
repris avec d’autres types de population afin de vérifier et de mieux comprendre

comment le pouvoir d’agir se développe.



Conclusion



Cette étude avait pour objectif d’explorer les expériences habilitantes des parents
selon leur point de vue. Il y a trés peu d’études portant sur le DPA des familles en
contexte d’intervention précoce et spécifiquement aucune, a notre connaissance, sur les
familles québécoises qui regoivent des services en CRDITED. L’angle privilégié pour
cette étude est celui d’expériences parentales afin de donner la parole aux parents et

partir de leurs propres points de vue.

L’expérience habilitante peut €tre définie comme une expérience par laquelle les
parents initient une démarche soutenue par du soutien et de ’accés a de 1’information
pertinente. 1l résulte de cette expérience une perception de contrdle, et cela, méme si le
parent n’a pas accédé aux ressources dont il avait besoin. Toutefois, il n’y a pas que des
avantages a vivre une expérience habilitante. Des sentiments de perte d’énergie, de perte
de temps, et des relations plus difficiles avec les professionnels peuvent résulter de
’expérience habilitante. Ces résultats indiquent que I’information et le soutien sont

essentiels au processus menant vers le DPA.

Validation écologique (Lévis, Québec et St-Georges de Beauce)

Les résultats de la recherche ont été présentés a différentes s€ances de rencontres de

parents et d’intervenants des CRDITED de Chaudiére-Appalaches et de Québec. Lors de
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ces rencontres, les parents ont présenté leurs expériences habilitantes et ont échangé sur
leurs démarches de changement. Les échanges furent trés fructueux dans le contexte de

cette recherche en ce sens qu’ils sont venus valider les résultats obtenus.

Avancement des connaissances et retombées

Les résultats présentés ici offrent des retombées intéressantes pour les milieux de la

recherche, de la pratique et pour les familles.

Retombées pour la recherche

Les facteurs qui ménent vers le DPA des parents restent encore confus et la plupart
des recherches portant sur le DPA des familles ont trés peu mis I’emphase sur les
expériences habilitantes. Les résultats de cette étude nous ameénent a mieux comprendre
les expériences habilitantes et les différents éléments qui la composent. IIs nous
permettent d’identifier les ¢léments favorisant le DPA des parents dans un contexte
d’intervention précoce et interpellent le milieu de la recherche afin de poursuivre
I’investigation sur les expériences habilitantes et proposer une définition plus
circonscrite, voire méme modéliser I’expérience habilitante. De plus, on dispose
maintenant d’un outil de mesure du DPA traduit et adapté pour une population

francophone.
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Retombées pour la pratique

Ce projet comporte des retombées importantes & 1’avancement des connaissances
pour ce qui est des services offerts aux enfants et a leur famille. Les résultats de la
recherche peuvent soutenir les intervenants dans leur approche avec les familles. Les
résultats mettent en lumiere certains besoins des parents en regard aux relations parents-
professionnels, notamment a ce qui a trait a I’accés a I’information et a leur participation
dans ’intervention. Ce projet peut amener différentes pistes de réflexion sur la fagon
dont les parents pourraient €tre davantage impliqués dans I’intervention et reconnus en
tant qu’experts de leur enfant. Les résultats invitent a la création de mécanismes
institutionnels ol les parents auraient une place privilégiée dans I’équipe d’intervention
afin de favoriser leur DPA, mais aussi un changement social en regard de la qualité des

services offerts.

Retombées pour les familles

Cette recherche a donné la parole aux parents, et pour les familles qui y ont
participé, ce fut un moyen de développer leur propre DPA. En ce qui concerne les
familles qui regoivent des services en intervention précoce, les résultats ameénent
différentes pistes de réflexion quant aux qualités et attitudes a développer pour favoriser
le DPA. Les résultats peuvent conduire les parents vers différentes avenues intéressantes
a examiner afin de mieux comprendre les moyens existants et les moyens qui devraient

étre mis en place pour répondre a leurs propres besoins. Un parent qui développe son
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DPA vit un changement individuel, mais initie un changement plus grand que lui en

regard des services et de la société.

Limites

Inévitablement, une étude comme celle-ci comporte certaines limites. Les
principales se distinguent sur le plan de la méthode, plus particulierement au niveau de
I’échantillon de ’étude. Considérant le principe de participation volontaire, les parents
qui ont manifesté leur intérét avaient dans I’ensemble des traits de caractére similaires
qui peuvent avoir une influence sur leur DPA, notamment la facilité & s’informer, a
s’exprimer, a prendre des initiatives et a revendiquer de meilleurs services. Aussi,
I’échantillonnage exclusivement féminin teinte certainement les résultats. Un équilibre
entre les répondants pére et mére aurait probablement diversifié le contenu des
expériences et des résultats. Finalement, le milieu de vie des familles, urbain ou rural, ni
le niveau socioéconomique ont été¢ examinés. L’environnement ou vivent les familles
peut avoir une influence sur la disponibilité des ressources, et ainsi avoir un effet sur le

DPA.

Recommandations

En ce qui a trait aux résultats obtenus et aux €changes avec les parents, il nous
apparait important que les professionnels qui travaillent avec les familles possedent
certaines habiletés de communication et un savoir étre empreint de chaleur et de respect.

Ces attitudes seraient favorisées de par une formation initiale ou la communication avec
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les familles seraient présentes. Malheureusement, de nombreux cursus de formation que
ce soit en psychoéducation, en orthophonie, en ergothérapie, en psychologie... ont trés
peu de cours qui portent sur les relations famille- professionnel, lorsqu’ils sont présents

de la formation universitaire.

En ce qui a trait aux parents, nous recommandons qu’ils agissent avec davantage de
proactivité lorsqu’il est possible de le faire. Comme mentionné durant les entrevues, les
parents reconnaissent étre quelques fois eux-mémes des agents nuisibles a leur propre
développement de pouvoir d’agir. Ils ont peur de déranger ou de recevoir un refus, ce
qui les empéche de poursuivre leur but. Nous encourageons les parents a se résauter. Les
associations de parents, formelles ou non, s’avérent étre importantes au DPA des
parents. Celles-ci leur permettre d’étre informés, de partager leur vécu et d’avoir acces a

différents services qui leur sont nécessaires.

Quant aux établissements, nous les encourageons a mettre davantage en pratique les
politiques gouvernementales, ou la collaboration, la communication et les relations avec
les parents sont trés présentes. Les établissements doivent informer les familles sur les
programmes, les services, les interventions et les politiques en vigueur. Les parents mal
ou peu informés peuvent faire des choix peu judicieux quant aux décisions pour leurs

enfants.
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"’ Université du Québec & Trois-Riviéres

LETTRE D’INFORMATION

Invitation a participer au projet de recherche doctorale « Les relations entre les
expériences habilitantes et le développement du pouvoir d'agir des familles qui
recoivent des services en CRDITED »

Chercheuse principale :

Karoline Girard, doctorante au Département de psychologie
Directeur de recherche :

M. Jean-Marie Miron, Département des sciences de I’éducation
Co-directeur de recherche :

M. Germain Couture, chercheur en établissement, CRDITED MCQ-IU

Chers parents,

Nous sollicitons votre participation a cette recherche dans le cadre de nos
études doctorales. Cette recherche vise principalement a mieux comprendre les
processus qui ménent les parents vers un plus grand contrdle sur les prises de
décisions qui concernent leur enfant. Nous appelons ce phénoméne le
développement du pouvoir d’agir.

Objectifs

Les objectifs de ce projet de recherche sont de a) déterminer les relations
entre les caractéristiques sociodémographiques/cliniques et le développement
du pouvoir d’agir des familles qui regoivent des services en CRDITED; b) définir
les expériences habilitantes des familles, c’est-a-dire les expériences qui
permettent de développer un contréle sur les décisions qui vous concernent et
c) différencier et catégoriser les expériences habilitantes.

Les renseignements donnés dans cette lettre d’'information visent a vous
aider a comprendre exactement ce qu’implique votre éventuelle participation a
la recherche et a prendre une décision éclairée a ce sujet. Nous vous
demandons donc de lire le formulaire de consentement attentivement et de
poser toutes les questions que vous souhaitez poser. Vous pouvez prendre tout
le temps dont vous avez besoin avant de prendre votre décision.

Nature et durée de ma participation _
Votre participation a ce projet de recherche se fera en trois étapes.
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e La premiére étape consiste a répondre a un questionnaire sur le
développement du pouvoir dagir et a un questionnaire
sociodémographique/clinique concernant vous et votre famille. La durée
prévue est de 30 minutes.

e Si vous étes sélectionné, vous pourriez étre appelé quelques mois plus
tard a participer a la deuxiéme étape du projet qui est la participation a
une entrevue individuelle d'une durée d’environ 1 heure, qui aura lieu
soit au CRDITED ou a un autre endroit selon votre convenance. Cette
entrevue portera sur les expériences qui permettent de développer un
contréle sur les décisions qui vous concernent et sera enregistrée sur
support audio.

e Sivous le souhaitez, il se pourrait que vous soyez appelé quelques mois
plus tard a participer a la troisiéme étape du projet, qui est un entretien
de groupe avec d’autres parents d’enfants qui recoivent des services en
CRDITED. Durant cette rencontre, vous partagerez avec d’autres
parents (dans un cadre favorisant la confidentialité) les expériences
personnelles vous ayant permis de développer un plus grand controle
sur vos décisions. Cette rencontre vise a les catégoriser et les classer en
ordre d’importance selon votre point de vue. Cette rencontre se fera au
CRDITED et sera d'une durée d’environ 1 h. Elle sera aussi enregistrée
sur support audio. Toutefois, vous pouvez, si vous le désirez, participer
qu’a la premiére étape du projet. Vous pourrez le préciser a la fin de ce
formulaire (pages 4 et 5).

Risques, inconvénients, inconforts

Aucun inconvénient n’est associé a votre participation. Le temps consacré
au projet, soit environ 30 minutes pour la premiére étape jusqu’a 3 h pour les
3 étapes échelonnées sur plusieurs mois, demeure le seul inconvénient.

Bénéfices

La contribution a Jl'avancement des connaissances au sujet du
développement du pouvoir d’agir des parents qui regoivent des services en
CRDITED est le seul bénéfice direct prévu a votre participation. Aucune
compensation d’ordre monétaire n’est accordée.

Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et
ne pourront en aucun cas mener a votre identification. Les résultats de la
recherche, qui pourront étre diffusés sous forme d’articles, de thése, et de
communications a différents congrés ne permettront pas d’identifier les
participants.

Les données recueillies seront conservées sous clé dans un classeur chez
la chercheuse principale, et c’est seulement la chercheuse qui aura accés aux
données. Elles seront détruites S5 ans aprés la fin de la recherche par
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déchiqueteur et ne seront pas utilisées a d’autres fins que celles décrites dans
le présent document.

Le respect de la confidentialité des discussions lors des entretiens de
groupe est aussi exigé de la part de chacun des participants. Un rappel sera
fait aux participants avant ’entretien de groupe.

Participation volontaire

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes
entiérement libre de participer ou non et de vous retirer en tout temps sans
préjudice et sans avoir a fournir d’explications.

Personnes ressources

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question
concernant ce projet de recherche, vous pouvez communiquer avec Mme
Karoline Girard au 819-375-6988 ou par courrier électronique a l’adresse
suivante : Karoline.Girard@UQTR.CA.

Question ou plainte concernant I’éthique de la recherche
e Pour toute plainte relative au projet de recherche, veuillez contacter M.
Jacques Labréche, commissaire local a la qualité des services et aux
plaintes de votre établissement au numéro suivant 819 379-7732, poste
238 ou par courrier électronique :
Jacques_Labreche crditedmcgiu@ssss.gouv.qc.ca.

e Pour toute question relative a vos droits et recours ou sur votre
participation a ce projet de recherche, veuillez contacter Mme Anne-
Marie Hébert, présidente du comité d’éthique de la recherche conjoint
destiné aux CRDITED par  courrier électronique: anne-
marie.hebert@uqtr.ca

e Pour toute question ou plainte d’ordre éthique concernant cette
recherche, vous pouvez aussi communiquer avec la secrétaire du comité
d’éthique de la recherche de 1’'Université du Québec a Trois-Riviéres, au
Décanat des études de cycles supérieurs et de la recherche, par
téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou par courrier é€lectronique
CEREH@ugqtr.ca.

Cette recherche est approuvée par le Comité d’éthique de la recherche
conjoint destiné au CRDITED et un certificat portant le numéro CERC-0150 a
été émis le 14 février 2013 par le comité d’éthique de la recherche avec des
étres humains de !'Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat
portant le numéro CER-13-187-06.06 a été émis le 30 janvier 2013.
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"’ Université du Québec a Trois-Riviéres

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Engagement de la chercheuse

Moi, Karoline Girard, m'engage a procéder a cette étude conformément a toutes
les normes éthiques qui s'appliquent aux projets comportant la participation
de sujets humains.

Consentement du participant

Je, (nom du participant), confirme avoir lu et
compris la lettre d’information au sujet du projet « Les relations entre les
expériences habilitantes et le développement du pouvoir d'agir des familles qui regoivent
des services en CRDITED ». J’ai bien saisi les conditions, les risques et les
bienfaits éventuels de ma participation. On a répondu a toutes mes questions
a mon entiére satisfaction. J'ai disposé de suffisamment de temps pour
réfléchir a ma décision de participer ou non a cette recherche. Je comprends
que ma participation est entiérement volontaire et que je peux décider de me
retirer en tout temps, sans aucun préjudice.

J’accepte donc librement de participer :

A la premiére étape du projet, soit de répondre au questionnaire sur le
développement du pouvoir d’agir et compléter la fiche
sociodémographique/clinique.

Parent ou tuteur : Chercheuse:
Signature : Signature :

Nom : Nom : Karoline Girard
Date : Date :

I1 se peut que vous soyez appelé a participer a ’étape 2 et 3 du projet.
Toutefois, compte tenu que seulement une dizaine de parents seront appelés a
participer a ces étapes, il se peut que malheureusement, vous ne soyez pas
interpellé, et cela, méme si vous avez manifesté votre intérét a participer. La
sélection des participants pour les entrevues se fera soit au hasard ou soit
selon certaines caractéristiques sociodémographiques et cliniques des
participants (par exemple 5 péres et 5 meres).
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[ J’accepte aussi de participer a la deuxiéme étape du projet, qui est
l'entrevue individuelle. Pour ce faire, jaccepte que la chercheuse
communique avec moi par téléphone.

Numéro de téléphone Moment qui vous conviendrait le mieux

[[] Jaccepte aussi de participer a la troisiéme étape du projet, qui est
l'entrevue de groupe. Pour ce faire, jaccepte que la chercheuse
communique avec moi par téléphone.

Numéro de téléphone Moment qui vous conviendrait le mieux
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FICHE SOCIODEMOGRAPHIQUE ET CLINIQUE

Les questions qui suivent visent 2 mieux vous connaitre, vous et votre
enfant qui recoit des services en CRDITED. Les questions sur votre enfant
concernent celui qui regoit des services en CRDITED.

1. Quel dge avez-vous?

2. Quel est votre sexe?
1 Masculin
] Féminin

3. Quel est votre statut familial?

] Monoparental O] Biparental
4. Vivez-vous avec l'autre parent de votre enfant?
L] Oui
L] Non
5. Quel est votre revenu annuel familial?
1 Moins de 30 000 $ ] 45000 et 60 000 $ 1 Plus de 75000 $

(130000 et 45 000 $

(] 60 000 et 75 000 $

6. Quel age avotre enfant?

7. Quel est le sexe de votre enfant?

1 Masculin
1 Féminin

8. Quel age avait-il lorsqu’il a connu un diagnostic?

9. Quel est le diagnostic regu de votre enfant?




10.

11.

12.

13.

14.

15.
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Depuis quel age votre enfant recoit-il des services en CRDITED?

A-t-il des freres et des sceurs?

Nombre de fréres : Age :

Nombre de sceurs : Age :

Votre enfant fréquente-t-il ou a-t-il déja fréquenté un service de garde?
L] Qui
1 Non

T[] Moins de 2 jours/semaine L] De 3 a 5 jours/semaine

Votre enfant fréquente-t-il I'école?
[I Oui
[ Non

O Maternelle 4 ans [ Maternelle 5 ans (7 1™ année primaire

Est-ce que vous avez regu ou recevez-vous des services de ces organismes?

] ¢SSS [J Maison de la famille [ Centre loisir

Pouvez-vous compter sur des personnes de votre entourage, comme soutien, pour vous
assister dans votre réle de parent?

[ Vos parents [ Vos fréres et sceurs [ Vos amis

[ Votre belle-famille [ Vos cousins/cousines L] Les enseignantes

[ Les intervenants de différents [ Les éducatrices en services de
organismes garde

Merci beaucoup pour votre collaboration!

Karoline Girard
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Echelle du développement du pouvoir d’agir de la famille



QUESTIONNAIRE SUR LE POUVOIR D’AGIR

Les questions qui suivent concernent différents aspects de votre vie : votre famille, les services
dont bénéficie votre enfant, votre communauté. Elles ciblent plusieurs activités auxquelles les
parents prennent ou ne prennent pas part. Si certaines questions ne s’appliquent pas a votre
situation, vous n’avez qu’a entourer le chiffre 1 pour « Jamais ». Nous savons que d’autres
personnes peuvent aussi prendre soin de votre enfant et méme prendre des décisions a son sujet.
Répondez aux questions en tenant uniquement compte de votre situation personnelle.

Si vous souhaitez ajouter un commentaire, n’hésitez pas a le faire dans la section prévue a cet
effet

A PROPOS DE VOTRE FAMILLE...

1. Lorsque des problémes se présentent avec mon enfant, je les gére trés bien.
[] Jamais [ ] Rarement [ ]| Parfois [] Souvent [ Tréssouvent

2. Je me sens capable d’aider mon enfant & grandir et a se développer.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

3. Je sais quoi faire lorsque des problemes se présentent avec mon enfant.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

4. Jai le sentiment que ma vie de famille est sous contrdle.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

5. Je suis capable d’aller chercher de I’information pour m’aider & mieux comprendre mon

enfant.
[] Jamais [ Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tréssouvent

6. Je crois que je peux régler les problemes concernant mon enfant lorsqu’ils se présentent.
[] Jamais [ Rarement [] Parfois [ Souvent [] Tréssouvent

7. Lorsque j’ai besoin d’aide a cause de certains problémes dans ma famille, je suis capable de
demander de ’aide auprés des autres.
[] Jamais [ Rarement [] Parfois [ ] Souvent [] Tréssouvent

8. Je fais des efforts afin d’apprendre de nouvelles fagons d’aider mon enfant a grandir et a se

développer.
[] Jamais [ Rarement [ Parfois [] Souvent [ Tréssouvent

9. Lorsque j’interagis avec mon enfant, je me concentre autant sur les aspects positifs que sur

les problémes.
] Jamais [] Rarement ] Parfois [] Souvent [] Tressouvent



10.

11.

12.

13.

14.

16.

17.

19.

20.

21.

166

Lorsque je suis confronté a un probléme concernant mon enfant, je décide quoi faire, puis je
le fais.
[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois ] Souvent [] Trés souvent

Je posséde une bonne compréhension des limites de mon enfant.
[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

J’ai le sentiment que je suis un bon parent.
[] Jamais [] Rarement [ Parfois [] Souvent [] Tréssouvent
A PROPOS DES SERVICES DONT BENEFICIE VOTRE ENFANT...

J’ai le sentiment que j’ai le droit d’accepter ou de refuser les services que regoit mon enfant.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Je connais les démarches a entreprendre lorsque je suis préoccupé par la mauvaise qualité
des services que mon enfant regoit.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tréssouvent

. Je m’assure que les professionnels comprennent mon point de vue quant aux services dont

mon enfant a besoin.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Je suis capable de prendre de bonnes décisions au sujet des services dont mon enfant a

besoin.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Je suis capable de collaborer avec les établissements et les professionnels afin de décider

des services dont mon enfant a besoin.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [ Souvent [ Tréssouvent

Je m’assure d’entretenir un contact régulier avec les professionnels qui offrent des services

a mon enfant.
[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois [ Souvent [ ] Tréssouvent

Mon opinion est tout aussi importante que celle des professionnels pour décider des
services dont mon enfant a besoin.

[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tres souvent

Je dis aux professionnels ce que je pense des services que regoit mon enfant.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [ ] Souvent [] Tréssouvent

Je sais quels sont les services dont mon enfant a besoin.
[] Jamais [ ] Rarement [ ] Parfois [ Souvent [] Tréssouvent



22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.
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Lorsque nécessaire, je prends I’initiative de chercher des services pour mon enfant et ma
famille.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

J’ai une bonne compréhension du réseau de services dans lequel mon enfant est impliqué.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Les professionnels devraient me demander quels sont les services que je veux pour mon
enfant.
[] Jamais [] Rarement [ Parfois [] Souvent [] Trés souvent

A PROPOS DE VOTRE ENGAGEMENT SOCIAL...

J’ai le sentiment que je peux jouer un réle pour améliorer les services offerts aux enfants de
ma communauté.

[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Jentre en contact avec les représentants politiques concernés lorsque d’importants projets
de loi ou autres dossiers concernant les enfants sont discutés.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tres souvent

Je comprends comment sont organisés les services offerts aux enfants.
[] Jamais [ ] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

J’ai des idées quant a I’organisation idéale des services offerts aux enfants.
[] Jamais [] Rarement [ ]| Parfois [ Souvent [] Tréssouvent

J’aide d’autres familles a obtenir les services dont elles ont besoin.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Je crois que d’autres parents et moi-méme pouvons avoir une influence sur les services

offerts aux enfants.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Trés souvent

Je partage mes idées avec les intervenants en établissement ou employés du gouvernement
sur la fagon dont pourraient étre améliorés les services offerts aux enfants.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tres souvent

Je sais comment me faire entendre des administrateurs des ¢établissements et des

représentants politiques.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [] Souvent [] Tréssouvent

Je sais que les droits des parents et des enfants sont assujettis aux lois sur la santé et les

services sociaux.
[] Jamais [] Rarement [] Parfois [ ] Souvent [] Tréssouvent
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34. Iai le sentiment que mes connaissances et mes expériences en tant que parent peuvent étre
utiles pour améliorer les services offerts aux enfants et aux familles.
[] Jamais [ ] Rarement [ ] Parfois [ ] Souvent [ ] Tréssouvent

Commentaires (facultatifs):
(Portant sur la recherche, le questionnaire, le développement du pouvoir d’agir...):

Merci de votre collaboration!



Appendice D
Lettre d’invitation a participer a la recherche



"’ Université du Québec a Trois-Riviéres

Trois-Riviéres, le 6 septembre 2013
Chers parents,

Je suis une étudiante au doctorat en psychologie a I’Université du Québec a Trois-Rivieres et je
vous sollicite pour participer a8 mon projet de recherche qui porte sur le développement du
pouvoir d’agir des familles.

Qu’est-ce que le déveioppement du pouvoir d’agir des familles?

Le développement du pouvoir d’agir des familles est une sensation de
controle et de maitrise sur les décisions que vous prenez pour votre enfant.
C’est sentir qu’on a un pouvoir sur les choses qui sont importantes pour nous.

Pourquoi le pouvoir d’agir est important pour les parents?

Tous les parents deviennent des défenseurs, des porte-parole, des éducateurs pour leur enfant,
mais ces roles sont encore plus importants pour vous parce que vous €tes en contact avec une
large variété de prestataires de services (CRDITED, CSSS, écoles, CPE...). Les familles qui ont
un enfant avec des besoins différents ont trés souvent le sentiment d’avoir trés peu de pouvoir
d’agir. Par contre, les parents qui développent leur pouvoir d’agir sont plus susceptibles de
résoudre leurs problémes, les problémes de leurs enfants et d’avoir de meilleures interventions.

Quels sont les impacts du pouvoir pour les parents?

Le développement du pouvoir d’agir permet aux parents d’étre davantage informés et de mieux
utiliser les ressources de leur communauté. Les familles qui développent leur pouvoir d’agir
ressentiraient davantage de fierté, se sentiraient heureuses, satisfaites d’elles-mémes, satisfaites
des services regus et se sentent plus compétentes pour intervenir avec leur enfant.

Comment participer a cette recherche?

En répondant simplement & deux questionnaires d’une durée de 30 minutes en

tout. Le premier questionnaire contient des informations sur vous et votre

enfant, par exemple votre age, votre sexe, ’dge de I’enfant, son sexe, son J
diagnostic... et le deuxiéme questionnaire porte sur le pouvoir d’agir. (~ S

3

Je tiens & vous mentionner que je suis disponible pour répondre a toutes vos questions
concernant ce projet ou a votre participation. Je vous remercie de votre précieuse collaboration
et de votre temps.

Karoline Girard, M.A.

Mon adresse courriel ; Karoline.Girard@ugtr.ca
Mon numéro de téléphone : 123-456-7890




Appendice E
Guide d’entretien individuel semi-structuré



Guide d’entretien individuel semi-structuré

Parlez-moi d’une expérience qui ressemble a celle-ci que vous avez vécue.
Comment ¢a s’est passé?

1) Avant le changement de la situation
[0 Comment vous sentiez-vous avant que cette situation change (sentiment, émotion,
perception)?
[0 Est-ce que cette situation se répétait régulierement?
O Quel impact cette situation avait sur la famille?
[0 Quel a été le déclencheur ou vous avez pris la décision de changer cette situation?
[0 Comment la famille vivait cette situation?
[0 Avez-vous vécu différents obstacles avant de pouvoir changer cette situation?

2) Pendant le changement
[l Est-ce que vous aviez des objectifs précis que vous vouliez attendre?

[J Est-ce que vous avez eu besoin de soutien de différentes personnes pour changer
cette situation? De qui (famille, ami, professionnel...)?

00 Quelles sont les habiletés, qualités que vous possédez qui vous ont aidé a changer
cette situation?

3) Aprés le changement
[0 Comment la famille a vécu le changement?
[1 Quel est ’impact de ce changement sur la famille?
[0 Est-ce que vous avez partagé votre expérience afin d’aider d’autres familles?
[0 Est-ce que vous avez atteints vos objectifs?
[0 Comment qualifieriez-vous cette expérience?

[0 Avez-vous développez de nouvelles compétences? Lesquelles?



Appendice F
Vignette



Etienne 5 ans aime beaucoup la musique. Il posséde quelques instruments de musique a
la maison et se plait & jouer réguliérement. Parce qu’Etienne a un intérét croissant pour cette
activité et aussi parce qu’il semble avoir certaines capacités, Marie, sa maman, tient a ce
qu’il suive des cours d’éveil musical au centre de loisir du quartier. Toutefois, lorsqu’il est
temps de faire son inscription, on informe Marie qu’il sera difficile pour Etienne de faire
partie du groupe compte tenu qu’il présente un retard global de développement. On lui dit
qu’il sera difficile pour Etienne de suivre I’évolution des autres enfants du groupe et de bien
comprendre les consignes. Marie se met en colére et n’accepte pas que son fils soit exclu de
cette fagon. Etienne aime beaucoup la musique, il présente plusieurs capacités et Marie ne
comprend pas pourquoi il n’aurait pas droit, comme tous les autres enfants, de participer a
une activité de loisir.

Apres quelques semaines et suite a une discussion entre Marie et son frére, surpris de
cette situation, elle décide de communiquer avec le professeur d’éveil musical. Celui-ci se
défend bien et présente plusieurs arguments afin qu’Etienne ne participe pas a I’activité. De
plus, il informe Marie que cette décision ne releve pas de lui mais du réglement et qu’elle
devrait continuer cette discussion avec le directeur du centre loisir. Marie prend rendez-vous
avec le directeur et lui explique sa situation. Elle parle des besoins d’Etienne et de ses
capacités a suivre I’activité. Le professeur d’éveil musical en avait aussi discuté avec le
directeur avant ce rendez-vous, mais le directeur attendait de recevoir Marie avant de
prendre une décision. Finalement, le directeur du centre a compris la situation et semble
convaincu qu’Etienne peut suivre Iactivité. 1l dit qu’il en discutera avec ’enseignant du
cours d’éveil musical et qu’Etienne pourra donc étre admis dans ce cours. Marie est trés
satisfaite de cette décision et trés heureuse d’avoir défendu son point de vue. Elle pergoit un
sentiment d’efficacité et de compétence. Elle sent qu’elle a eu un contrdle et que c’est griace
a elle si la situation a changg.

Cette situation décrit I’expérience vécue d’un parent qui savait quels services étaient le
mieux pour son enfant. Méme si au premier abord, on lui a refusé, le parent a convaincu
d’autres personnes pour changer la situation. Le parent a partagé avec les intervenants ce
qu’étaient ses besoins et ce qui était le mieux pour son enfant. Son opinion était aussi
importante que celle d’un professionnel.

Pensez a une situation vécue qui pourrait ressembler a celle-ci. Une situation en lien
avec les services que vous et votre enfant recevez. Une situation ol vous avez di user
d’influence pour avoir les services que vous jugiez importants pour votre enfant.
Maintenant, en gardant votre propre expérience personnelle en téte, dites-nous votre niveau
de désaccord ou d’accord avec les énoncés suivants.



Appendice G
Certificat éthique de I’Université du Québec a Trois-Riviéres



Le 30 janvier 2013

Madame Karoline Girard
Etudiante

Département de psychologie

Madame,

Votre protocole de recherche Les relations entre les expériences habilitantes et le
développement du pouvoir d’agir des familles qui regoivent des services en Centre de
réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement a été
soumis au comité d’éthique de la recherche pour approbation lors de la 187° réunion tenue le
25 janvier 2013. Bien que, selon le comité, des corrections méritent d’étre apportées a votre
demande, le comité a pris la décision de vous octroyer deés maintenant votre certification afin de
ne pas retarder indliment vos travaux. Cependant, le comité s’attend a ce que vous opériez les
modifications demandées et que vous nous fassiez parvenir, par courriel ou par courrier, les
documents modifiés pour qu’ils soient annexés a votre dossier.

Le comité vous demande de lui faire parvenir les lettres d’acceptation et/ou certificats d’éthique
des autres centres participants au projet lorsque vous les aurez regus. Dans la lettre aux parents,
le comité vous demande de :
- Ajouter que vous étes sous la supervision de Jean-Marie Miron, professeur au
Département des sciences de |I’éducation;
- Définir « expériences habilitantes » et « DPA ».

Dans la lettre d’information, le comité vous demande de : _
- Dans la section « Objectifs », définir « expériences habilitantes »;
- Dans la section « Nature et durée de ma participation », corriger « Si vous le souhaitez et
si vous étes sélectionnez, vous pourriez étre appelé quelques mois plus tard... »;
- Dans la méme section, présenter les thémes qui seront abordés lors de I’entrevue de la 2°
étape et lors de I’entretien de groupe de la 3° étape.

Le certificat porte le numéro CER-13-187-06.06 et sa période de validité s’étend du
30 janvier 2013 au 30 janvier 2014. Nous vous invitons a prendre connaissance de l'annexe a
votre certificat qui présente vos obligations a titre de responsable d'un projet de recherche.

Veuillez agréer, Madame, mes salutations distinguées.

LA SECRETAIRE DU COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

FANNY LONGPRE

Agente de recherche

Décanat des études de cycles supérieurs et de la recherche

FL/sb

p.j- Certificat d’éthique

c.c. Monsieur Jean-Marie Miron, professeur au Département des sciences de I’éducation



Appendice H
Certificat éthique du CERC/CRDITED



Trois-Riviéres, le 14 février 2013
Madame Karoline Girard
1831 rue La Jonquiére
Trois-Riviéres (Québec) G8Z 21.2

PAR COURRIER ELECTRONIQUE
Objet : Certificat de conformité aux normes éthiques du projet de recherche CERC-0150 :
« Les relations entre les expériences habilitantes et le développement du pouvoir d'agir des
families qui regoivent des services en CRDITED.».

Sites de recherche affiliés au CERC/CRDITED : CRDITED MCQ-IU

CRDI de Québec

CRDITED de Chaudiére-Appalaches
Madame,
Les modifications apportées aux formulaires d’information et de consentement, telles que
demandées dans notre lettre datée du 13 février dernier, répondent a nos attentes. C’est donc
avec plaisir que le Comité d’éthique de la recherche conjoint destiné aux CRDITED
(CERC/CRDITED) vous délivre ce certificat de conformité aux régles éthiques pour le projet
précité.

Cette approbation suppose que vous vous engagiez a respecter les conditions et les modalités de
recherche telles que présentées au CERC-CRDITED.
Cette approbation suppose que vous vous engagiez a :

= respecter la décision du CERC/CRDITED;

* respecter les moyens relatifs au suivi continu figurant au point 6 de la seconde section
du Guide de rédaction d’une demande d’évaluation d’un nouveau projet de recherche et
modalités d’évaluation & lintention des chercheurs (CERC/CRDITED) et a utiliser les
formulaires préparés a cette fin;

* conserver les dossiers de recherche pour une période couvrant minimalement la période
de publication qui découlera de la recherche (voir le Guide, section II, point 5);

* respecter les modalités arrétées au regard du mécanisme d’identification des participants
a la recherche des établissements concernés par le projet, a savoir, la tenue a jour et la
conservation de la liste a jour des participants recrutés pour les CRDI qui pourront
|’obtenir sur demande.

Les modifications que vous avez apportées aux différents documents doivent étre acheminées
aux établissements concernés par votre projet de recherche, si ce n’est pas déja fait (tel que
mentionné dans la précédente lettre du CERC/CRDITED). La présente décision vaut pour une
année (date d’échéance : 14 février 2014) et peut étre suspendue ou révoquée en cas de non-
respect de ces conditions. Je profite de cette occasion pour vous rappeler que le Formulaire de
demande de renouvellement doit étre rempli et expédier au CERC/CRDITED, 30 jours avant la
date d’échéance du présent certificat d’éthique.

Pour toute question relative a ce certificat, n’hésitez pas a contacter Mme Karoline Girard, au
bureau de coordination du CERC/CRDITED, au numéro 819 376-3984, poste 347.

Veuillez recevoir, madame, mes salutations distinguées.
Anne-Marie Hébert

Présidente du CERC/CRDITED



