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IMAGINEZ LA SUITE...

ui aurait imaginé, il y a encore 4 peine
cing ans, que le réseau de services en
déficience intellectuelle et en troubles

ts du développement disposerait
de deux équipes de recherche en partenariat,
de quatre chaires de recherche et d'un institut
universitaire, Un développement sans précédent
dont nous mesurons encore peu 'impact sur le
renouvellement des pratiques. Ce qui caractérise
ce mouvement outte le fait de développer des
outils, méthodes et programmes sur des bases
de plus en plus fiables, cest cette dynamique,
émergente, entre praticiens et chercheurs, une
rencontre de deux expertises, une collaboration
axée vers la recherche de solutions favorables 4
l'inclusion.

envah

Del'intervention précoce, dossier principal de ce
numéro, il ressort la nécessité d'agir rapidement,
avec intensité, de maniere distincte et, selon
les besoins de chaque enfant, dans son milieu
de vie, en tenant compte du contexte familial
et en assurant un maximum de continuité
entre les services tout en préservant la stabilité
des figures significatives. Les attentes i cet
égard sont explicites comme le témoignent les
parents regroupés autour de I'Association du
Québec pour lintégration sociale (AQIS) et
de la Fédération québécoise de lautisme et des
autres troubles envahissant du développement
(FQATED). Ces préoccupations  sont
dailleurs au cceur méme des recherches que
mene actuellement Mme Carmen Dionne,
professeure 4 1'Université du Québec a Trois-
Riviéres et détentrice d'une chaire du Canada
en intervention précoce. Ses travaux nous ont
servis, en quelque sorte, 3 exposer différentes
pistes de recherche dans le domaine, les grands
chantiers en cours et surtout les nombreuses
collaborations qui se tissent tant au niveau
régional, national qu'international. Les
perspectives sont impressionnantes.

Par ailleurs les productions mises en valeur
autour de I'Equipe déficience intellectuelle,
troubles envahissants du  développement
et intersectorialité (Interteddi) dirigée par
Mme Céline Mercier professeure titulaire au
Département de médecine sociale et préventive,
de l'Université de Montréal et directrice
scientifique au CRDI Gabriel-Major et au
CR Lisette-Dupras sont aussi révélatrices de
la vitalit¢é et du dynamisme des structures
de recherche qui sappuient sur de multiples
partenariats et saffairent A résoudre les
problémes liés 4 la pratique et A lorganisation
des services.

Aussi, au cours des derniéres années, portée
par le développement des structures de
recherche dans les milieux de pratique, est
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apparue une nouvelle «espéce», de chercheurs
et professionnels de recherche en établissement
qui est au centre méme du développement de
ce rapport recherche/pratique. Ils nous livrent
leurs perceptions, leurs préoccupations et leurs
visions de la culture de recherche qui s'implante
graduellement dans le réseau. Leur souhait :
étre partie prenante du mouvement en faveur de
l'inclusion.

De l'inclusion on comprendra quelle sinscrit
dans la mouvance du projet visant l'intégration
et la participation sociale. Elle procéde du méme
esprit tout en mettant en valeur l'importance
d'agir dans et avec les milieux daccueil, seul
et unique environnement susceptible doffrir
les meilleures conditions de développement.
Limportance accordée aux premiéres périodes
delavie, tant auprés de ces enfants «diversement
habiles» que de leurs pairs, apparait comme
la meilleure maniére de créer petit A petit une
communauté accueillante et réceptive i la
différence.

«Diversement habiles», cette formule empruntée
del’articled'TsalinePanchaud Mingrone,quinous
propose une réflexion en faveur de l'inclusion
précoce 2 partir de lexpérience du canton suisse
de Vaud reprend pour ainsi dire les mémes
préoccupations universelles de la présence de
ces enfants dans les lieux collectifs ordinaires.
Sur lévolution des pratiques, elle nous indique
quelques principes et lignes directrices qui
saccordent bien aux défis qui nous préoccupent
soit la position pédagogique, la collaboration
avec les acteurs et la nécessité de structurer
l'intervention. De cela nous retiendrons que si
ces enfants sont différents comme le suggére la
formule «diversement habiles», ils sont surtout
habiles et notre défi principal est de trouver
les clés qui ouvriront A la fois les portes du
développement de leurs compétences et les
barriéres d'un environnement qui bien souvent
peine A sajuster A leurs caractéristiques. Le
portrait de Charles Saint-Germain illustre
bien ce rapport personne/environnement oi
les traits personnels, les talents mis en relation
avec les caractéristiques du milieu peuvent
faire en sorte qu'une personne puisse actualiser
son potentiel malgré des limitations, pour peu
que lon soutienne I'un et lautre. Pour tous les
enfants, 3 la mesure de chacun, il convient de
reconnaitre leur potentiel et de miser sur ce qu'il
y a d'unique en eux. Leffet est remarquable.

Que dire aussi de ce réseau qui sest enfin inscrit
en «premiére division» avec la désignation
universitaire du CRDITED de la Mauricie et
du Centre-du-Québec. On comprendra un peu
mieux le cheminement lié A cette reconnaissance
et surtout les enjeux importants qui sont

rattachés A ce statut. Il nous semble i la lecture
de ce volet de la revue que le défi premier est
dlen faire un outil au service de la collectivité en
sollicitant la participation et en reconnaissant
la contribution de lensemble du réseau. Le
leadership attendu doit déborder les frontiéres
p
d’'une région et se construire, aussi, sur le mode
g
de l'inclusion.

Quelques chiffres... en images et en mots
viennent finalement confirmer leffervescence
autour de l'intervention auprés des enfants et
les changements importants survenus dans les
derniéres années. Loffre de services tout autant
que sa mise en ceuvre sest significativement
accrue, les enfants vivent pour la plupart
dans leur milieu naturel, présumant du coup
d'une meilleure coordination des services et
probablement dune approche diagnostique
plus précoce mettant en cause une implication
plus marquée des services de premiére ligne et
des centres de la petite enfance. On comprendra
qu'il y a nécessairement beaucoup de chemin
a faire et qu'il existe encore des variations
importantes selon les régions. Mais enfin, nous
constatons que nous disposons probablement
des outils nécessaires a ces changements tant
en ce qui concerne lorientation, lorganisation
que le développement des services. Que ce soit
au niveau plus global des grandes orientations
ministérielles notamment en ce qui regarde
les politiques soutenant lintégration, les
modes de fonctionnement en réseau assurant
la continuité des services ou, plus prés, des
efforts consentis par les établissements pour
qualifier loffre de services en développant des
guides de pratiques spécialisées et en identifiant
les zones damélioration attendues tout en
sollicitant et soutenant la contribution de la
recherche, tous les ingrédients sont disponibles
pour lavancement des pratiques. On peut
ainsi souhaiter que, d'une part, les instances
politiques assurent une vigie constante quant 4
l'application de ses politiques et orientations et,
d’autre part, que les établissements du réseau de
services en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement maintiennent
cette détermination 4 développer collectivement
et en collaboration avec leurs partenaires une
gamme de services pertinents, accessibles,
continus et constants. La présentation des
orientations 2010-2015 de la Fédération
québécoise des CRDITED confirme dailleurs
cette volonté, On comprendra que le message de
fond sous-jacent 4 cette planification stratégique
concerne la mise en commun et la solidarité
indispensables au développement de meilleures
pratiques.

Imaginez la suite. ..
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a recherche en collaboration avec le

milieu nlest pas seulement un principe

pour la chercheuse, cest une véritable

nécessité : «Je considére que les
experts en contenu, ce sont les professionnels
des centres de réadaptation avec qui je travaille,
tandis que moli, je suis davantage une experte
en méthode de recherche et dévaluation ».
Elle affirme également que pour faire avancer
une question du point de vue de la recherche,
il est essentiel de travailler avec le milieu, détre
directement sur le terrain. La force de Céline
Mercier est sans doute son grand intérét 3 la
fois pour les gens travaillant en intervention
et les personnes directement concernées pour
lesquelles elle méne ses recherches.

Interrogée sur les raisons qui lont poussée
3 sintéresser au domaine de la déficience
intellectuelle, Céline Mercier avoue que
tout ce qui a trait i lintégration l'intéresse
particuliérement, justement parce quélle
est attirée par les gens qui vivent 3 la marge :
«J'aime bien les gens marginaux et pour moi,
Cest trés important de favoriser l'intégration des
personnes en tenant compte de leur différence ».
Autre aspect intéressant pour la chercheuse :
le milieu de la déficience intellectuelle est en
constant changement, toujours 3 se remettre
en question afin de faire le maximum pour les
personnes concernées. Et méme si le fruit des
recherches ne se mesure parfois qu’a long terme,
cest gratifiant et encourageant de contribuer 4
I'innovation, 4 un mouvement de changement.
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Par Valérie Lupien

CELINE MERCIER

LE GOUT DE LA RECHERCHE EN PARTENARIAT

Ily a plus de trente ans, Céline Mercier amorcait sa carriére de chercheuse

dans le domaine de la toxicomanie. Spécialisée dans lévaluation de

programmes plutdt que dans une thématique spécifique, elle a abordé

diverses questions, la santé mentale, l'itinérance et, depuis 2002, la

déficience intellectuelle et les troubles envahissants du développement,

au sein de centres de réadaptation de la région métropolitaine. Ce qui la

motive, cest de mener des recherches qui peuvent changer les pratiques

et influencer la vie des personnes qui connaissent différents types de

problémes. Pour elle, il n'y a pas de meilleur moyen pour y arriver que

de travailler le plus prés possible des milieux d’intervention. Cela peut

représenter un défi, certes, mais combien stimulant.

L'interaction avec la santé

et le judiciaire

Chercheuse principale dune équipe dont
la programmation est fondée sur la notion
d'intersectorialité, Céline Mercier sintéresse
aux interactions entre les personnes ayant
une déficience intellectuelle ou un trouble
envahissant du développement et le systéme
de santé ou le systéme judiciaire. Alors que
les possibilités de participation sociale de ces
personnes saccroissent, de nouvelles questions
émergent : par exemple, quelles sont les
meilleures fagons de leur assurer laccés aux
campagnes de promotion de la santé ou aux
mesures de prévention? Comment favoriser leur
traitement équitable dans le systéme judiciaire
lorsqueelles en font l'expérience a titre de victime,
de témoin ou de contrevenant? Pour Mme
Mercier, «le défi comme chercheur est de voir
de quelle fagon il est possible de mobiliser des
personnes d'horizons différents afin de chercher
des solutions a4 des problémes qui requiérent
la collaboration de plusieurs secteurs de la
société ». Les recherches de léquipe dirigée par
Mme Mercier permettent de documenter plus
amplement différentes questions, surtout en
lien avec l'organisation des services : « Beaucoup
de recherches en déficience intellectuelle ont
été faites relativement A l'intervention. Ce qui
m'intéresse davantage, cest tout ce qui a trait &
lorganisation des services, les questions daccés
pour les usagers, mais aussi defficacité ». Selon
elle, d'ici quelques années, il sera possible de

proposer des orientations et des modes d'action,
de documenter des questionnements comme de
savoir dans quelles circonstances il est préférable
de créer des programmes sur mesure pour les
usagers ou d'adapter les programmes existants.
Elle en donne comme exemple la prévention en
santé : « Certaines des recherches que je conduis
avec équipe ont pour but de mettre en place de
nouvelles approches en matiére de prévention
pour les personnes ayant une déficience
intellectuelle afin que ces derniéres soient 4 laise
au sein des différents services et que les gens
qui ont 3 interagir avec elles se sentent outillés
pour répondre A leurs besoins», explique la
chercheuse. Elle souligne que les usagers ont
les mémes droits que les autres personnes de
la population, qu'ils en font partie et qu'il est
primordial de les considérer lors des campagnes
de prévention et de promotion.

Bonheurs et défis de la
recherche sur le terrain

Le travail déquipe est un aspect de son métier
que Céline Mercier apprécie grandement.
Selon elle, la collaboration et la synergie avec
dautres professionnels sont de véritables
richesses : « Lorsquion met des gens ensemble,
les perspectives se combinent et l'on se retrouve
avec une vision enrichie et souvent différente de
ce que lon envisageait au départ ». La beauté de
cette partie du travail est que des gens de milieux
complétement différents sont rassemblés autour
de la méme table dans un méme but : « On réunit -



des gens qui, habituellement, ne travaillent
pas ensemble et ne se cdtoient que trés peu,
explique Mme Mercier, et ces interactions
menrichissent beaucoup ».

Malgré queelle se sente choyée au sein
de son milieu de travail, Céline Mercier
avoue que la plus grande différence entre
un chercheur qui a son bureau dans un
CRDITED et un chercheur universitaire
est sans doute l'isolement : «Dans un
contexte universitaire, les chercheurs se
retrouvent entre eux, partagent les mémes
angoisses et comprennent les particularités
de la recherche, tandis queen établissement,
la recherche est un monde a part, que
lon ne considére pas, en général, comme
une priorité ». Cela est toutefois normal,
selon Mme Mercier, car dans un centre de
réadaptation les problémes doivent souvent
étre traités dans l'immédiat et il importe
daccorder la priorité A lintervention.
Néanmoins, le chercheur sur le terrain
doit demeurer vigilant, garder le contact
avec le milieu universitaire afin de rester a
jour en matiére de recherche et par rapport
A lévolution des connaissances : «Je dois
vraiment faire leffort de me documenter en
recherche, car étant seule dans mon milieu,
je ne peux compter que sur moi pour me
tenir informée». Malgré ces limites, elle
voit plusieurs avantages i travailler en
établissement et ne changerait surtout pas
de milieu. Lavantage principal est détre
directement sur le terrain avec les gens avec
qui et pour qui la recherche est réalisée.
La chercheuse mentionne avoir toujours
orienté ses travaux vers la mise 3 profit des
résultats, vers l'application directement dans
les milieux.

Promouvoir le domaine de
la déficience intellectuelle
au sein de I'OMS

Plusieurs événements ont marqué la
carriere de Céline Mercier, mais le fait
davoir contribué de prés a lorganisation
d'activités ou dévénements reliés a la
déficience intellectuelle pour le compte

de I'Organisation mondiale de la santé

(OMS) représente pour elle une trés grande
victoire. Membre du centre collaborateur

de 'OMS i Montréal, Mme Mercier
sest rendu compte que, depuis de trés
nombreuses années, cet organisme ne faisait
plus référence a la déficience intellectuelle.
A la suite de plusieurs démarches auprés
de la région des Amériques de 'OMS,
la premiere conférence sur les droits des
personnes ayant une déficience intellectuelle
a été organisée 3 Montréal, en 2004 : « Cet
événement a permis de mettre au monde
la Déclaration de Montréal; cela a été un
tel succés que le Secrétariat de TOMS a
Genéve nous a demandé dorganiser une
deuxiéme conférence, mondiale cette fois, a
Bangkok », souligne avec fierté la chercheuse
en ajoutant que cette nouvelle conférence
sest tenue 3 l'automne 2007. Cest au cours
de cette conférence que I'Atlas mondial
de 'OMS sur les ressources en déficience
intellectuelle a été lancé, un atlas réalisé
conjointement par les chercheurs québécois
et 'OMS. A lautomne 2009, cet atlas sest
mérité le Prix du rayonnement international
de I'Institut d’administration publique du

Québec.

Un parcours part|CUI|er

Ce nest sans doute pas par hasard si
Céline Mercier se sent A laise A proximité
de la marginalité, quéelle s'intéresse A des
problématiques aux frontiéres de différents
secteurs. Elle est elle-méme une sorte de
personne hybride. Formée en anthropologie
(baccalauréat) et en psychologie (maitrise),
elle a fait un doctorat en psycholinguistique.
Ses premiéres sinspiraient
des méthodes de lévaluation formative
et de la recherche-action, alors quaucun
enseignement ne portait a cette époque sur
lévaluation ou lorganisation des services.
En tant que professeure de clinique dans
une faculté de médecine (dabord au
Département de psychiatrie, de I'Université
McGill, et actuellement au Département
de médecine sociale et préventive, de
1'Université de Montréal), elle a eu la chance
de toujours pouvoir mener ses travaux de
recherche dans les milieux d'intervention‘-._"

recherches

Par Dominique Fortin

EQUIPE DEFICIENCE
INTELLECTUELLE,
TROUBLES ENVAHISSANTS
DU DEVELOPPEMENT
ET INTERSECTORIALITE.
INTRODUCTION

ne équipe de recherche en partenariat est

une structure de recherche financée par le

Fonds québécois de recherche surla société

et la culture (FQRSC). Elle est composée
de chercheurs universitaires, de collaborateurs des
milieux de pratique, de praticiens chercheurs et
d‘étudiants. Le Québec compte deux équipes de ce type
dans les domaines de la déficience intellectuelle et des
troubles envahissants du développement : I'Equipe de
recherchesurl'innovation etle soutien transdisciplinaire
(ERIST) et 'Equipe déficience intellectuelle, troubles
envahissants du développement et intersectorialité
(Interteddi). Cette derniére a été mise sur pied en
2002. Au départ, elle a recu l'appui du CNRIS et des
CRDITED Lisette-Dupras et de 'Ouest de Montréal.
Elle bénéficie actuellement d'une subvention de
fonctionnement du FQRSC (2007-2011). Elle réunit
cinq chercheurs universitaires, quatre chercheurs affiliés
et des collaborateurs issus des milieux de pratique. Elle
accueille aussi des praticiens chercheurs, des stagiaires,
des étudiants de cycles supérieurs et des chercheurs
postdoctoraux. Des ententes de collaboration ont
été signées avec huit partenaires CRDITED et
neuf autres provenant des milieux de la santé et de
la justice. Pour connaitre les membres de léquipe,
parcourir sa programmation, sinformer des projets de
recherche, consulter la documentation, télécharger les
outils produits par léquipe, les lecteurs sont invités a
fréquenter le site www.interteddi.ca

Suivant le FQRSC, la raison détre dune équipe
en partenariat est de favoriser la participation des
partenaires des milieux de pratique et de mettre 2
contribution leur expertise dans la production de
connaissances et dans le développement d'innovations.
Cette configuration (...) «permet de répondre aux
besoins de développement des milieux de pratique ».
Les pages qui suivent visent 3 donner des exemples
sur la maniére dont Iéquipe Interteddi a voulu mettre
en ceuvre cette approche. On a ainsi choisi de mettre
de lavant des outils dérivés de la recherche, produits
par des membres de léquipe, en tant que retombées
de la recherche pouvant servir de points dappui pour
l'intervention. Les travaux des praticiens chercheurs
illustrent bien comment une équipe de recherche peut
constituer une structure daccueil pour les intervenants
désireux de contribuerla constitution de connaissances
issues de leur expérience. Enfin, un coup d'ceil sur les
travaux des étudiants fournit un apercu des avenues
qu'ils sont en train douvrir en recherche appliquée
dans les domaines de la déficience intellectuelle et des
troubles envahissants du développement. .

Lcnris/
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DES POINTS D'APPUI POUR L'INTERVENTION

Une des retombées de I'un ou lautre des projets de recherche de I'équipe a été la production d'outils reliés aux
connaissances utilisées pour préparer les protocoles ou mises au jour a partir des résultats. Ces documents ont été

préparés par des chercheurs de Iéquipe, leurs associés ou leurs partenaires. Le texte qui suit présente un apercu de leur

contenu. On trouvera sur le site Internet www.interteddi.ca les informations quant 4 leur origine et a leurs auteurs, en

plus d’avoir accés a leur version électronique.

QUESTION DE SANTE

Les recherches sur la santé physique des
personnes ayant une déficience intellectuelle
ont montré que ces derniéres présentent
des vulnérabilités spécifiques du point de
vue de leur santé, en méme temps quelles
connaissent des inégalités d’accés aux services.
En rapport avec cette question, Iéquipe sest
particuliérement intéressée i la dimension de
la prévention.

Le livret Pren-
dre soin de ma
ik \ : santé, cest aussi
SR i e moccuper de la
santé de mes seins
a pour but de sen-
sibiliser les femmes, principalement celles 4gées
entre 50 et 69 ans, A la santé de leurs seins, en
ayant recours 3 la mammographie et au Pro-
gramme québécois de dépistage du cancer du
sein (PQDCS). Comment mieux connaitre ses
seins, ce que peut faire le médecin, comment
se préparer avant de passer la mammographie
sont des questions auxquelles cet outil répond.
Chaque section comprend des informations
A l'intention d'une personne accompagnatrice
et un texte en langage adapté, accompagné de
photos. On y trouve aussi les coordonnées des
ressources pertinentes. Une version anglaise du
document est en préparation. Ce livret fait suite
A un rapport de recherche (2009) 'qui établis-
sait 25 pistes d'action visant 3 améliorer I'accés
au PQDCS pour les femmes ayant des limita-
tions intellectuelles, psychologiques, sensori-
elles ou motrices.

PRENDRE SOIN I|" [ \\
S T

CEST AUSSI |

Par ailleurs, les deux
Guides d’accompagnement
en  activitt  physique
sadressent aux intervenants
qui veulent réaliser des
activités physiques avec des
usagers. Deux stagiaires ont regroupé, expliqué,
puis illustré différents exercices 4 faire avec des
personnes ayant une déficience intellectuelle
ou des personnes i mobilité réduite : des
activités et des étirements pour tous les groupes
musculaires, de méme que des exemples de

séances dentrainement et de jeux collectifs
qui ont fait leurs preuves lors des deux stages
qui se déroulaient auprés d'adultes ayant une
déficience intellectuelle.

QUESTION DE JUSTICE
Les intervenants  des
milieux de la réadaptation
et de la justice aussi
@ bien que les policiers
rencontrent des situations
ollune personne ayant une
déficience intellectuelle doit composer avec le
systéme de justice i titre de témoin, de victime,
de prévenue ou de contrevenante. Les proches
et les partenaires font de plus en plus souvent
appel a lexpertise des CRDITED dans leur
recherche de solutions respectueuses des
caractéristiques particuliéres des personnes
et de leurs droits. En ce domaine, les données
sur les «meilleures pratiques» demeurent
embryonnaires.

On trouve néanmoins dans la littérature
spécialisée un ensemble de ressources, depuis les
outils les plus simples (séries de pictogrammes
expliquant le processus judiciaire) jusquaux
programmes complexes (suivi en milieu
externe en contexte de probation), sans oublier
les enseignements tirés des recherches sur
l'accompagnement des victimes et des témoins
depuis la plainte jusquau témoignage en
cours, Ces ressources sont souvent facilement
accessibles (sites Internet). Le défi est den
connaitre lexistence, puis de savoir comment y
avoir accés. Avec le Répertoire des programmes
@ Pintention des personnes avec une déficience
intellectuelle en contact avec le systéme de
Jjustice, accessible sur le site www.interteddi.ca,
deux « clics » suffisent : le premier conduit au
Répertoire, le second vers le matériel spécifique
inclus dans le Répertoire. On notera quune
édition revue et augmentée du Répertoire est en
cours de préparation.

Un obstacle connu en ce qui a trait 4 'adaptation
du systéme de justice aux caractéristiques des
personnes ayant une déficience intellectuelle
est la difficulté de les identifier comme telles

dans les premiéres phases des procédures
judiciaires. Un instrument comme le Hayes
Ability Screening Index (HASI) rend possible le
repérage des personnes susceptibles de présenter
une déficience intellectuelle, aidant ainsi les
intervenants a prendre en compte leurs besoins
spécifiques. Le HASI a écé
congu pour étre administré
en dix minutes et ne demande
pas de formation spécialisée.
Cet instrument a été traduit
en francais, mais ne peut étre
utilisé avant d'avoir été validé
auprés dune population francophone. Ces
travaux sont en cours, mais on peut consulter la
documentation concernant cet instrument sur
le site Internet suivant : www.bsim.med.usyd.

edu.au/hasi/purpose-use/index.php.

QUESTION DE TRANSITION

La premiére rentrée scolaire constitue un défi
majeur pour les enfants ayant des besoins
particuliers et leur famille. Bien que des
personnes et des services connaissent I'enfant
et pourraient contribuer a la faciliter, il
arrive que les différents milieux fréquentés
par lenfant soient peu mobilisés dans la
planification de cette transition. Cela ajoute &
la complexité de cette transition par manque
de continuité et de collaboration entre les
services. Pour pallier cette lacune, un recueil
de stratégies et doutils a été développé dansle
cadre d’'une recherche-action intersectorielle.

Le guide Carte routiére
vers le préscolaire :
Guide pour soutenir une
transition de qualité des
enfants ayant des besoins
particuliers est un livre
électronique développé afin de favoriser le
passage A lécole pour les enfants ayant des
besoins particuliers. En effet, il arrive parfois
que, par manque de communication ou de
concertation, les milieux vers lesquels ces enfants
sont dirigés soient peu préparés pour répondre
4 leurs besoins spécifiques. Cet outil suggere
une démarche qui a pour objectifs, entre autres, -

! Proulx, R., Lemétayer, E, Mercier, C., Jutras, S. & Major, D., (2009). Pistes d'action pour faciliter l'accés au programme québécois de dépistage du cancer du sein aux femmes ayant des limitations d activités.
Montréal: Centre de réadapration en déficience intellectuelle Gabrielle-Major, Centre de réadaptation Lisette-Dupras et Centre de réadaptation de I'Ouest de Montréal.
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de sensibiliser les intervenants 4 I'importance de
la préparation de la transition, de renforcer la
collaboration entre la famille et les partenaires,
et de favoriser le transfert des acquis de lenfant,
afin que le passage vers lécole se fasse sans
heurts. La Carte routiére est disponible sur
le site de léquipe, ainsi qu l'adresse Internet
http://w3.uqo.ca/transition/.

DES OUTILS D'EVALUATION

Les connaissances et les modéles théoriques
évoluent constamment dans les domaines
de la déficience intellectuelle et des troubles
envahissants du  développement. En
conséquence, le choix des outils d'évaluation se
modifie pour tenir compte de cette évolution.

Le Guide des pratiques
exemplaires canadiennes
dépistage, évaluation et
diagnostic des troubles
du spectre de l'autisme
chezles enfants en bas dge
présente les paramétres de
pratiques canadiennes
visant 4 dépister, A évaluer
etadiagnostiquer de maniére précoceles troubles
du spectre de lautisme chez les enfants en trés
bas 4ge. Cet outil sadresse particuli¢rement aux
professionnels et aux décideurs afin de les aider
A détecter plus rapidement de tels troubles chez
les jeunes enfants.

Par  ailleurs, plusieurs
membres de  Iéquipe,
chercheurs et partenaires,
ont contribué i la
validation en francais de
loutil  Support Intensity
Scale  (SIS). LEchelle
d’intensité de soutien
(SIS-F) est un outil
dévaluation qui a pour objectif de mesurer les
besoins de soutien quotidiens de personnes
ayant une déficience intellectuelle. Les besoins
de soutien sont identifiés en termes de type, de
durée quotidienne et de fréquence du soutien
nécessaire. Linstrument comporte une échelle
supplémentaire sur la protection et la défense
des droits, ainsi que sur les besoins de soutien
exceptionnel, médical et comportemental. Il
fournit des résultats valides pour 57 domaines
d'activités quotidiennes, 15 problémes de santé
et 13 problémes de comportement.

Dans un autre ordre
d'idées, les difficultés
de communication des
personnes ayant une
déficience intellectuelle

incitent souvent leur entourage A prendre 4 leur
place des décisions concernant leur projet de
vie. Plusieurs recherches démontrent que ces
décisions ne correspondent pas nécessairement a
leurs préférences réelles, les brimant ainsi de leur
droit 4 sautodéterminer et i faire entendre leurs
besoins. Or, en se basant sur la communication
non verbale, lentourage peut encourager les
personnes A prendre leurs propres décisions
et A les exprimer. La Méthode d'observation
des intéréts socioprofessionnels est un
moyen dévaluer directement les préférences
reliées 4 des activités socioprofessionnelles des
personnes ayant une déficience intellectuelle
et dont le mode de communication est non
verbal. Cette méthode, basée sur l'observation
des comportements, offre aux professionnels
un outil pour la planification des activités
socioprofessionnelles qui respecte lautonomie
des personnes et leur permet dexercer leur droit
de prendre des décisions.

EN SOUTIEN AU TRANSFERT

DES CONNAISSANCES

La formation représente une dimension
fondamentale des activités d'un CRDITED.
Le grand défi est celui de faire en sorte que
ces formations influent réellement sur les
pratiques.

Deux outils ont été réalisés,
en soutien aux activités de
transfert des connaissances,
pour améliorer la rétention
des apprentissages,
a2  une formation. Le
dépliant "Mettre a profit
sa formation” propose une
série d'actions A entreprendre
avant, pendant et aprés une
activité de formation de tout
genre. Il reprend et vulgarise plusieurs principes
liés 4 la mise & profit des connaissances acquises
dans la pratique. Le dépliant est formulé a
l'intention de la personne formée, mais il vise
tout autant les superviseurs et supérieurs
hiérarchiques. Le dépliant fait suite 3 une
enquéte A l'interne qui a mis en évidence que les
chefs d'équipe manquaient de temps et d'outils
pour faire le suivi de la formation avec leurs
employés. Le pense-béte "Lapproche positive”
fait suite A une étude interne conduite au
Centre de réadaptation Lisette-Dupras sur les
retombées percues de la formation 4 'approche
positive. Létude a mis en relief la nécessité de
traduire les principes de cette philosophie
d'action en attitudes et gestes concrets. Il s'agit
d'un jeu de 13 cartes recto-verso, indépendantes
et détachables qui peut étre utilisé comme

suite

WWW.|

médium pour aborder les principes del'approche
positive, que ce soit auprés d'intervenants, de
responsables de ressources résidentiels ou entre
collégues. Chaque carte énonce un principe ou
une valeur illustrée i 'aide d'exemples.

UN OUTIL POUR LA PLANIFICATION

ET LA DEFENSE DES DROITS

L'Atlas : Ressources mondiales pour les per-
sonnes présentant des déficiences intellectuelles,
de I'Organisation mondiale de la santé, four-
nit d’importants renseignements sur les res-
sources et services en déficience intellectuelle
partout dans le monde. LAtlas décrit I'état des
ressources allouées en déficience intellectuelle
dans 147 pays, lesquels représentent 95 % de
la population mondiale.

Une ver-
sion en lan-
gage adapté
de cet at-
las a été

Atlas

produite.
Facilement
accessible

pour des personnes ayant une déficience intel-
lectuelle, la version adaptée présente des extraits
importants de latlas original sous la forme de
bulles, dexemples et de graphiques simples.
Elle fait ressortir, entre autres, les différentes
dénominations de la déficience intellectuelle
dans le monde, compare des slogans, et montre
lexistence daide plus ou moins grande dans dif-
férentes parties du monde. LAtas, en version
adaptée, fait partie du Projet Atlas-DI qui a
remporté le Prix du rayonnement international
de I'Institut d'administration publique du Qué-
bec en novembre 2009.

LES INFOS-RECHERCHE

Depuis 2004, léquipe
Interteddi produit les
Infos-Recherche. Ces
fascicules présentent
les derniéres données
issues des travaux
. des chercheurs, en
mettant laccent sur
leurs retombées pour
l'intervention. Les sujets abordés jusqu'ici sont
les suivants : les personnes igées et l'activité
physique; lalphabétisme; les comportements
agressifs; la judiciarisation; la parentalité; les
facteurs de risque de comportements agressifs;
les contacts avec le systtme judiciaire et
déficience intellectuelle. A paraitre en 2010 : les
champs d'intérét socioprofessionnels, la santé, (9
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PRATICIENS CHERCHEURS

e praticien chercheur est un intervenant i qui I‘établissement

permet de consacrer une partie de son temps, au moins une

journée par semaine, 2 la recherche. Durant ce temps, il travaille

avec des chercheurs pour formaliser son savoir expérientiel
dans le but de le transmettre, mais aussi de le mettre 4 Iépreuve dans des
activités de recherche. Les travaux des praticiens chercheurs s'intéressent
4 des questions encore peu documentées, dans certains cas émergentes,
dans d'autres cas spécialisées. D'apres les résultats obtenus, il semble bien
que partenariat, production et transfert des connaissances fassent bon
ménage.

QUESTIONS EMERGENTES

Les travaux de Marjorie Aunos
sur lexercice de la parentalité chez
les personnes ayant une déficience
intellectuelle ont permis d’identifier
des pratiques exemplaires en ce
domaine. Ils ont aussi présidé
a léaboration dun instrument
dévaluation  des  compétences
parentales et A lexpérimentation
d’'une intervention de groupe et d'une
intervention individuelle auprés des
parents concernés. Ce projet pilote
a été évalué. Les travaux de Marjorie
Aunos connaissentunelarge diffusion
(voir la section «publications» sur
le site Internet de léquipe). Ils sont
4 lorigine du Guide pratique sur
la parentalité proposé par la FQCRDITED. Ces travaux ont mené i
l'implantation d'un service de pointe en parentalité dans les centres de
réadaptation Lisette-Dupras et de 'Ouest de Montréal.

Le travail de Sylvain Picard consiste
A offrir des services ponctuels
et un suivi psychoéducatif 3 des
personnes itinérantes ayant des
limitations
activités en tant que praticien
chercheur ont consisté, dans un
premier temps,a dresserun portrait
de ces personnes (antécédents et
situation actuelle). Ce portrait
servira de base d la préparation d'un
protocole de suivi en vue dévaluer
les effets de ses interventions auprés de cette population. Le statut de
praticien chercheur lui a aussi permis de décrire les principes de base
d'une approche visant 2 stabiliser la personne alors queelle vit dans des
conditions de trés grande précarité, de méme les interventions spécifiques
4 légard de problémes associés 4 l'itinérance : problémes de santé mentale,
toxicomanie, prostitution et criminalité, notamment. Une expertise
unique se trouve ainsi mobilisée pour le partage des connaissances
(communications, articles, formations, etc.) et la production de données
probantes (recherche évaluative en préparation).

intellectuelles.  Ses

QUESTIONS SPECIALISEES

Le syndrome du X fragile
représente la cause génétique
de la déficience intellectuelle
la plus courante. Pourtant,
les chercheurs estiment que
ce syndrome est encore sous-
diagnostiqué au Québec. En
2000, Bea Maes a développé
un instrument de dépistage
du X fragile : Phenotypic
Checklist to Screen for Fragile
X  Syndrome in  People
with Mental Retardation'. Jacques Bellavance travaille présentement
4 la traduction et i ladaptation de cet instrument de mesure qui
comporte 21 indicateurs comportementaux. Un autre intérét de Jacques
Bellavance est de valider le phénotype des comportements inadaptés (ou
psychopathologiques) liés au X fragile, proposé par Elisabeth Dykens
en 2000% La validation d'un instrument de dépistage aussi bien que
celle d'un phénotype pourra faciliter A lentourage et aux professionnels
la reconnaissance des signes comportementaux associés au syndrome et
ainsi contribuer A son dépistage tout en permettant de mettre en place
rapidement des interventions plus efficaces.

0L .

Plus de neuf personnes sur dix ayant un trouble envahissant du
développement présentent au moins une forme dautostimulation
(par exemple se bercer, agiter les mains, produire des vocalisations 2
répétition). Or, la plupart des interventions visant 4 atténuer ou 4 éliminer
ces comportements interférent avec les apprentissages et la réalisation
des tiches quotidiennes, ce qui réduit leur utilité en contexte naturel.
Marc Lanovaz s'intéresse au développement d'interventions qui seraient
efficaces tout en favorisant lapprentissage et la participation sociale. A
cet égard, il a défini un modéle séquentiel dévaluation pour identifier
rapidement un traitement dont les effets persistent méme aprés avoir été
arrété. La réduction des comportements dautostimulation résultant de
ces interventions permet une amélioration du rythme d'apprentissage
ou de travail de la personne, ce qui augmente son autonomie dans la vie
quotidienne. a

'Maes, B., Fryns, J. P, Ghesquiére, P, & Borghgraef, M. (2000). Phenotypic checklist to screen for Fragile X syndrome in people with mental retardation. Mental Retardation, 38(3), 207-215.
“Dykens, E. M., Hodapp, R. M., & Finucane, B. M. (2000). Genetics and mental retardation syndromes : A New look at behavior and interventions. Baltimore, MD: Paul H. Brookes.
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LES CONTRIBUTIONS DES ETUDIANTS

es étudiants, cest l'avenir. Voici donc

un apercu des connaissances issues de

la recherche qui viendront soutenir les

pratiques dans les prochaines années.
La plupart des étudiantes mentionnées dans
cette section ont re¢u un soutien financier 2 la
réalisation de leurs travaux de la part de Iéquipe.
Elles sont toutes en voie de compléter leur
doctorat en psychologie A 'UQAM, i lexception
de Sahar El Shourbagi, qui fait présentement
son projet post doctoral A 'TUQAM.

MEILLEURE DEFINITION DES FACTEURS DE
RISQUE DE COMPORTEMENTS AGRESSIFS :
MEILLEURES INTERVENTIONS ENVERS LA
CLIENTELE

Létude des facteurs
de risque associés aux
comportements ~ agres-
sifs permet d'une part,
dévaluer la probabilité
de Tlapparition de tels
comportements et
dautre part, de planifier
des interventions préventives, plus tot et auprés
d'une clientéle mieux ciblée... On évite ainsi les
conséquences négatives de ces comportements.
Létude de Mélissa Clark s'intéresse aux facteurs
généraux reliés aux comportements agressifs
et aux facteurs spécifiques A différents types
dagression (verbale, matérielle, physique et
sexuelle) ainsi quaux différences et similitudes
inter-sexe dans les facteurs de risque. Le but de
cette recherche est de favoriser l'intégration et
la participation sociale des personnes ayant une
déficience intellectuelle, puisque les comporte-
ments agressifs sont des stresseurs importants
pour les proches et les intervenants.

UN AIDE-MEMOIRE POUR S’ASSURER QUE
LA PERSONNE AYANT UNE DI CONSENT

DE MANIERE LIBRE ET ECLAIREE A LA
RECHERCHE

Les études ont démontré que la désirabilité
sociale, lacquiescement et les difficultés de
communication représentent autant dobstacles
A un consentement libre et éclairé, lorsque des
personnes ayant une déficience intellectuelle
sont sollicitées pour participer 4 une recherche.
Tres peu de lignes directrices existent auxquelles
se référer pour sassurer de leur accord. Marie-
France Giard sest penchée sur ce sujet et a
documenté les pratiques, les procédures et les
besoins au sein de 12 CRDITED, relativement
au consentement i la recherche chez les
adultes ayant une déficience intellectuelle. Un
document d'information sous forme daide-
mémoire sera bientdt disponible pour répondre
aux interrogations et difficultés les plus souvent

soulevées par les professionnels et intervenants
concernant le consentement 2 la recherche de la
clientéle présentant une déficience intellectuelle.

POUR CONTENIR LES MESURES DE
CONTENTION...

La littérature spécialisée dé-
montre que les personnes
ayant une DEFICIENCE
INTELLECTUELLE et
présentant des comporte-
ments agressifs font face
4 davantage de blessures,
d'isolement et d'interventions
restrictives. Le projet doc-
toral de Julie Mérineau-Coté
permettra d'identifier les ca-
ractéristiques  personnelles,
comportementales et envi-
ronnementales des personnes auprés de qui sont
utilisées des mesures de restrictions, telles que la
contention ou l'isolement. Il se penchera égale-
ment sur les perceptions des usagers et des in-
tervenants quant 2 l'utilisation de telles mesures.
Lobjectif est de formuler des recommandations
en vue d'une meilleure planification des services
et de l'implication des personnes dans la planifi-
cation des interventions qui les concernent.

COMMENT EVALUER LES
COMPORTEMENTS ADAPTATIFS EN MILIEU
FERME?

Lévaluation des comportements adaptatifs
est une dimension fondamentale dans
létablissement du diagnostic de déficience
intellectuelle. Mais comment prendre en compte
cette dimension dans les milieux fermés ot la
plupart des activités quotidiennes sont prises en
charge par l'institution? Le projet doctoral de
Meélissa Moscato souléve les difficultés lides 4 la
mesure des comportements adaptatifs en milieu
de psychiatrie légale, pour ensuite valider un
instrument de mesure de ces comportements en
milieu pénal fermé et proposer des alternatives
dévaluation écologiquement valides. Ce projet
répond A une lacune importante dans lévaluation
de la déficience intellectuelle. I1 devrait fournir
des pistes pour les situations ot la personne n'a
pas A effectuer les tiches auxquelles se référent
les mesures courantes des comportements
adaptatifs.

REPONDRE AUX BESOINS LES PLUS
COURANTS DES PARENTS D’ENFANTS AVEC
UNE DI ET REDUIRE AINSI LEUR NIVEAU DE
STRESS

Bien que des services soient offerts aux parents
de personnes présentant une déficience
intellectuelle, des études québécoises ontidentifié

d'importantes lacunes dans le soutien qu'ils
recoivent pour remplir leur role adéquatement.
Isabelle Picard entend dresser l'inventaire des
besoins de soutien des parents (information,
répit, soutien psychologique, et autres), de méme
que les services regus et le niveau de satisfaction
envers ceux-ci. Elle a développé un programme
de formation pour répondre aux besoins les
plus souvent exprimés et favoriser ainsi une
meilleure expérience des parents ayant un
adolescent avec une déficience intellectuelle. Elle
évaluera lefficacité d'un
tel programme pour
réduire le stress parental
conséquences
sur dautres sphéres
de la vie quotidienne J,La
(satisfaction conjugale,
symptomes dépressifs,

etc.).

et ses e

i,
I
Y
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RECHERCHE POST
DOCTORALE ET VIE
QUOTIDIENNE

COMMENT RENDRE LA TELEVISION
ET LES BULLETINS METEO
COMPREHENSIBLES POUR LES
PERSONNES V|VANT AVEC UNE DI?
Lheure de présentation,
N les degrés Celsius, les
minima et maxima,
les noms des villes, les
prévisions des jours
suivants, les quantités
de  précipitation, la
non concordance entre
I'habillement du présentateur et la température
extérieure, autant de difficultés exprimées par
les personnes avec une déficience intellectuelle
pour comprendre les bulletins météo. Il ressort
clairement de la recherche post doctorale de
Sahar El Shourbagi sur le décodage par les
personnes avec une déficience intellectuelle des
émissions quotidiennes de météo que les icones
utilisées dans ces bulletins sont bien insuffisantes
pour quelles puissent les interpréter de fagon
adéquate et efficace. Les recommandations que
fait la chercheuse permettraient non seulement
aux personnes avec une déficience intellectuelle,
mais aussi A celles qui ont une déficience visuelle,
qui connaissent des difficultés de lecture et
aux nouveaux arrivants de mieux bénéficier de
ces bulletins météo. Toujours réalisées avec la
participation des personnes avec une déficience
intellectuelle, cette recherche sest aussiintéressée
3 la signalisation dans le métro et dans une
pharmacie 4 grande surface.
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CARMEN DIONNE,

PROFESSEURE AU DEPARTEMENT DE PSYCHOEDUCATION DE L'UQTR

UNE CHERCHEUSE ENRACINEE DANS SON MILIEU

Passionnée par l'intervention précoce, Carmen Dionne
ceuvre depuis plus d'une vingtaine d’années dans ce
domaine. Titulaire de la Chaire de recherche du Canada
en intervention précoce de I'Université du Québec a Trois-
Riviéres, elle releve quotidiennement de nombreux défis
afin doffrir aux enfants ayant des incapacités intellectuelles

rofesseure  au

Département de
psychoéducation de I'Université du
Québec a Trois-Rivieres (UQTR),
Mme Dionne détient une maitrise
en psychologie de 'UQTR et un doctorat en
psychopédagogie de 1'Université de Montréal.
Aprés avoir terminé sa maitrise, elle a quitté

la Mauricie pour travailler dans un centre
de réadaptation en Abitibi-Témiscamingue :
«Ce centre ceuvrait auprés de jeunes enfants
ayant des déficiences physiques et des troubles
envahissants du développement : « Clest lors de
ce premier emploi que jai réalisé qu'il sagissait
du domaine dans lequel je voulais travailler »,
mentionne Mme Dionne. Aprés quelques
années A ce poste, elle devient conseillére aux
programmes pour les services aux enfants ayant
des incapacités intellectuelles dans un centre
de réadaptation de Victoriaville. Clest dailleurs
A cette époque quelle entreprend ses études
doctorales en psychopédagogie, études axées
sur les modéles d'intervention en déficience
intellectuelle : «Jai choisi de faire carriére dans
ce domaine, car les défis y sont réels, concrets,
et les recherches quon y méne peuvent avoir
un impact sur la vie des enfants et de leurs
familles ». Mme Dionne ajoute que ce domaine
est complexe et qu’il est nécessaire de bien
comprendre comment soutenir adéquatement
le développement des enfants ainsi que
l'adaptation des familles et des autres milieux
de vie des enfants.

Aujourd’hui, ses principaux travaux portent
sur les outils et les programmes d'intervention

des milieux de vie dynamiques et stimulants.

sable de I'équipe de recherche en innovation et
soutien transdisciplinaire (ERIST), Carmen
Dionne s'est donnée pour objectifs de recherche
d'évaluer et de développer des pratiques nova-
trices et de soutien pour les enfants présentant
un retard de développement et les milieux dans
lesquels ils évoluent.

Chercheuse dans le milieu :
un beau défi!

Mme Dionne travaille directement avec divers
milieux de garde, car, selon elle, cela permet
d'avoir accés 3 une information pertinente et den
faire une analyse qui colle davantage 4 la réalité :
« Comme chercheuse, travailler avec les milieux
d'intervention me permet d'avoir accés 2 une
connaissance et A une compétence spécifiques.
En ne travaillant pas avec les milieux, je me
priverais d'informations utiles et pertinentes ».
Carmen Dionne affirme que les intervenants et
les chercheurs noont pas les mémes outils pour
aborder la réalité de l'intervention et que cest
la mise en commun de compétences différentes
qui permet dobtenir une vision plus juste de
cette réalité.

Jusqu3 maintenant, les expériences avec les
différents milieux de garde et milieux de
réadaptation ont été fort heureuses pour la
chercheuse. Travailler avec des milieux entraine
le développement d'une certaine appartenance &
ces derniers, le sentiment de faire face ensemble
aux problémes et aux défis : « Clest un avantage
et, comme chercheuse, je trouve que cest une
chance de travailler de prés avec les milieux,

et la valeur des recherches avec les milieux de
pratique. «II sagit d'un type de recherche qui
demande vraiment beaucoup de temps de la
part du chercheur qui doit composer avec les
exigences et la réalité du milieu d'intervention.
De ce fait, cest plus complexe que si on faisait
remplir des formulaires afin de constituer
une banque de données pour ensuite en faire
l'analyse, seul dans son bureau ». La professeure
mentionne qu'il peut étre malheureusement
plus difficile pour un chercheur d%tre reconnu
par ses pairs pour ce type de recherche que pour
des activités de recherche plus classiques.

Le défi de l'intervention précoce
Pour Carmen Dionne, le champ de
l'intervention précoce est lui-méme un défi.
Présentement, au Québec, plusieurs partenaires
sont concernés par lintervention précoce.
Malgré cela, il est ardu, selon la chercheuse,
de développer des partenariats de recherche
en mettant lintervention précoce au coeur
des travaux. Expérimentée en matiére de
demandes de financement, Mme Dionne
considére qu'il est stimulant de travailler a
mettre en place des projets de recherche qui
auront vraisemblablement un réel impact dans
le milieu : « Une des richesses de travailler avec
les milieux, cest que ¢a ne prend pas toujours
des millions pour réaliser de grandes choses
et étre capable dobtenir beaucoup de données
intéressantes », précise-t-elle.

La Chaire de recherche du Canada

s précoce aupres des enfants ayant des besoins © 1 ) en intervention précoce

N particuliers. Notons quelle sintéresse égale- ~ €ar on est plus enracine et on a vratment le Tiulaire de l'unique chaire de recherche en
N ment aux pratiques professionnelles en contexte ~ Sentiment de faire équipe», explique Mme oo précoce, Carmen Dionne dirige une
. d'inclusion auprés des personnes ayant des in- Dionne. équipe de recherche qui réalise depuis cinq ans
g capacités intellectuell.es. DireFtrice. s.cientiﬁque Comme ily a toujours un envers 3 une médaille, des études sur les pratiques d'intervention
N du CRDITED-Institut universitaire de la  un autre défi en recherche appliquée est détre  auprés des enfants qui ont des incapacités
2 Mauricie et du Centre-du-Québec et corespon-  en mesure de faire reconnaitre limportance intellectuelles.
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On reconnait sur la photo, Carmen Dionne (au centre),
entourée de son équipe de recherche : Maude Boutet,

Catherine  Bergeron, Sheila Rocheleau et Meélanie
Brochu. Absentes sur la photo : Suzie Mc Kinnon, Céline
Chatenoud et Valérie Caron

Beaucoup dobservations ont été faites au
cours des derniéres années et des données
intéressantes en sont dérivées. Entre autres,
relativement au premier axe, il semble que le
domaine de la communication pose plus de
difficultés aux enfants concernés que d’autres
domaines de développement (voir article de
Suzie Mckinnon p.12). Quant au deuxiéme axe,
centré sur l'inclusion, Iéquipe de recherche a
déja entrepris de documenter des pratiques
exemplaires, en analysant plus d'une vingtaine
de milieux de garde afin de savoir en quoi ces
milieux se démarquent. Pour ce qui est du
troisiéme axe, Carmen Dionne affirme quau
regard des outils de dépistage, des analyses
préliminaires révelent que loutil ASQ conserve
ses propriétés psychométriques lorsquil est
utilisé auprés des enfants francophones. De
plus, des travaux sont en cours concernant
les conditions d'implantation du Programme
dévaluation, d'intervention et de suivi (EILS)
auprés des enfants de la naissance 2 six ans, et
son impact sur les pratiques des intervenants
dans les milieux de la réadaptation.

La chercheuse et son réseau

D'emblée, Mme Dionne se dit entourée d'une
excellente équipe de recherche, qui comprend
de jeunes femmes intelligentes, dynamiques
et engagées, ce qui lui permet de mener 2 bien
plusieurs projets : « Ces projets me permettent
dengager des étudiants et des professionnels de
recherche quidonnentun coup de mainsur divers
plans. Les étudiants aident 4 lentrée de données
et A lanalyse. Les professionnels de recherche
peuvent aussi travailler 3 la coordination de
certains projets de recherche ». Sans cette équipe,
elle n'aurait pas pu réaliser tout le travail qui a
été accompli depuis les cinq derniéres années.

!Communauté amérindienne située au sud de Montréal.

En plus de son équipe immédiate, la chercheuse
fait partie d'un réseau composé de collégues
chercheurs d'ici et dailleurs, ce qui lui permet
d’avoir accés & des compétences trés variées : « Ce
qui ma vraiment aidé, et je le souhaite 4 tous les
chercheurs qui débutent, cest de trouver ma
niche, de découvrir un réseau, un programme,
une équipe de recherche ot1 je me sens vraiment
a l'aise et soutenue », explique Mme Dionne, en
précisant quelle fait partie du groupe EMRG
(Eatly Intervention Management and Research
Group) et de léquipe de recherche FQRSC
ERIST. Entretenant également des liens avec
des contacts internationaux, elle souligne que
limportant cest davoir accés a différentes
compétences et de pouvoir y recourir.

Une chercheuse engagée

En recherche, on peut se tenir A lécart des
problémes, observer i distance et décrire les
phénoménes. Mme Dionne ne se reconnait
pas dans ce profil de chercheur : «Je trouve que
lorsquon est a lextérieur, en train de décrire
des phénomenes, il peut étre plus difficile détre
engagée dans la recherche de solutions. Je crois
quen travaillant le plus prés possible des gens
qui font l'intervention, on réussit A avoir plus
d’'impact ». Pour elle, il ne sagit pas seulement
de chercher a influencer le milieu, mais détre
tout prés des phénomeénes auxquels elle
sintéresse afin den avoir une compréhension
plus juste : «Il y a une partie de moi qui est
plus militante; je considére que nous avons
une responsabilité sociale en accompagnant les
enfants et les familles qui partent dans la vie
dans des conditions adverses». Elle explique
qu'il importe de faire en sorte que ces conditions
jouent le moins possible : « Notre responsabilité
est de leur offrir le plus de soutien possible
dans les milieux qu'ils fréquentent. Ces enfants
doivent avoir accés aux mémes milieux de garde
que tous les autres enfants afin de bénéficier
d'un milieu de vie stimulant». Carmen Dionne
souligne que la cohabitation des enfants ne
présentant pas d'incapacités intellectuelles et
de ceux qui en présentent, dans les milieux de
garde, constitue un enrichissement pour les
uns et pour les autres. Une telle cohabitation
favorise le développement de la compréhension
et de la tolérance.

De plus, si on travaille dans une optique
d'inclusion, on vise A ce que les interventions
faites pour aider les enfants qui ont des
incapacités aident tous les enfants du groupe. En
intervenant tot dans la vie de lenfant, on arrive
a dépister les profils associés aux incapacités
intellectuelles, mais on découvre aussi parfois
des problémes transitoires (pas d’incapacité
intellectuelle ou de retard important) auxquels
on peut souvent remédier sils sont dépistés
précocement : « Lidée cest denrichir le milieu
de vie pour le rendre plus adapté aux enfants et

que nos interventions soient également utiles
aux autres enfants, qu'il y ait une plus-value ».

L'avenir de l'intervention précoce
Pour les années a venir, Carmen Dionne
souhaite que lon instaure un réel processus de
soutien au dépistage en milieu de garde, selon
des normes francophones; un processus qui
débouche également sur des suggestions quant
aux interventions 3 mener auprés des enfants :
«Je pense quon serait certainement capable,
comme société, de se donner une facon de
soutenir le dépistage des enfants ». Elle souhaite
que les milieux de garde qui sont engagés dans
le dépistage de retards de développement chez
les enfants aient accés 4 un instrument adéquat,
mais aussi 4 une facon de faire, et ce, afin que
les enfants soient dépistés plus rapidement et
qu'ils puissent bénéficier de services spécialisés
le plus tdt possible. Beaucoup de projets sont
sur la table de travail de la chercheuse. Elle a
bon espoir dopérer bientdt, avec ses partenaires
des milieux d'intervention, des changements
importants dans la vie des enfants concernés et
de leurs familles.

Adapter nos modéles aux autres cultures
Des Amérindiens mohawks de Kahnawake (le
centre Step-by-step) ont manifesté de l'intérét
pour un instrument dont Carmen Dionne a
contribué au développement avec 1'Université
de1'Oregon. Fondé par un groupe de sept méres,
ce centre recoit des enfants de la communauté,
dont présentent des incapacités
intellectuelles ou un trouble envahissant du
développement. Les intervenants de ce centre
ont été dirigés vers la chercheuse afin dobtenir
de laide pour mieux comprendre l'instrument
de dépistage et avoir accés 4 de la formation :
«Nous avons soigneusement étudié les
différentes adaptations qui pouvaient étre faites
afin de respecter la culture mohawk et de leur
fournir un outil adéquat pour leur population ».
Pour bien I'adapter, on a travaillé le graphisme et
ajusté le contenu de 'instrument en fonction de
la culture mohawk!. Linstrument a été implanté
etles données ont été recueillies. Le centre Step-
by-step, sest beaucoup engagé dans le processus
et dans les activités de recherche. Des groupes
de discussion ont été organisés avec les parents
et les intervenants pour déceler ce qui entrainait
des difficultés sur le plan de la compréhension,
ce qui nétait pas approprié 4 la culture et ce qui
pourrait étre amélioré quant 4 l'adaptation elle-
méme : «Ils se sont investis énormément pour
que ca fonctionne », souligne la chercheuse, en
précisant que [équipe de recherche a pu effectuer
des analyses fort intéressantes.

certains

Dans une prochaine étape, on compte organiser
une rencontre de plusieurs
canadiens qui sont intéressés par ladaptation
des instruments de dépistage 2 la culture des
peuples des premiéres nations. ’

chercheurs
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MIEUX CONNAITRE LES TRAJECTOIRES

DE DEVELOPPEMENT DES ENFANTS
PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE.

Pourquoi ce type d’'étude?

La déficience intellectuelle est un phénomeéne
extraordinairement complexe et polymorphe.
Imaginez limpact pour ces jeunes enfants
en pleine période de développement et pour
lesquels, A raison, on hésite 2 établir un
diagnostic formel. La question reste entiére :
comment soutenir le développement de ces
enfants alors quon posséde peu d'informations
sur les particularités de leur développement au-
deld de la prise en considération de létiologie
et des résultats diagnostiques déterminant
léligibilité aux services. Chez ladulte, on sait que
la déficience intellectuelle s'installe en passant
par une série de relais notamment au niveau
des processus de traitement de I'information.
Comment intervenir précocement afin d'éviter
que ne sajoute 4 la présence d'une déficience
intellectuelle un sous-fonctionnement cognitif
sur lequel il est possible d'agir en favorisant
une meilleure mobilisation des ressources de la
personne.

Pour une intervention
individualisée

Les critéres de qualité des programmes auprés
de jeunes enfants mettent de lavant qu'ils
doivent répondre aux besoins des enfants au
moment opportun et avec la bonne intensité,
en recourant i lapproche d'intervention la plus
appropriée pour une clientéle spécifique ou un
groupe denfants présentant des caractéristiques
particuliéres (dont Guralnick, 1997; Sandall,
2005). Non seulement les caractéristiques
diagnostiques, les étiologies, les troubles associés
de ces enfants sont A considérer mais aussi leurs
profils différentiels de fonctionnement et leurs
trajectoires de développement. Cependant,
il y a peu d¥études longitudinales traitant des
trajectoires développementales de ces enfants e,
en conséquence, peu de repéres pour un suivi &
long-terme différencié et individualisé.

Une étude post-doctorale

Nous avons réalisé un projet postdoctoral qui
a permis la création d'une banque de données
développement  des
présentant une déficience intellectuelle. Un
produit dérivé de cette étude, réalisée au Centre
de réadaptation en déficience intellectuelle et
en troubles envahissants du développement de
la Mauricie et du Centre-du-Québec, a été de
rendre disponible aux gestionnaires des services
un portrait descriptif des enfants et des familles

relatives au enfants

Lcnris/

desservies par leurs services notamment en ce
qui concerne I'ige dentrée dans les services et le
type et l'intensité de fréquentation d’'un milieu
de garde. Il sagit de données descriptives qui ont
été grandement appréciées par les gestionnaires
des services i Ienfant et A leur famille.

Pour revenir i notre étude, spécifions quun
séjour 4 I'Université
sous la supervision du professeure Nader-
Grosbois nous a permis dapprofondir nos
connaissances sur la facon dont évoluent les
relations structurelles entre les capacités des
différents domaines de développement chez
les enfants. Plus précisément, une étude a été
réalisée auprés de 25 enfants présentant une
déficience intellectuelle de légére a4 modérée
et dige chronologique moyen de 50 mois.
Lévolution des différentes habiletés des enfants
a été appréciée en comparant les résultats aux
évaluations développementales a4 18 mois
d'intervalle (résultats A I'instrument dévaluation
Brigance). En somme, il sagit de voir comment
les domaines du développement des enfants
saccompagnent dans le temps. Quels sont les
domaines du développement les plus forts et les
plus faibles ? Aprés 18 mois de vie, ces forces et
faiblesses sont-elles les mémes? Les domaines
étroitement liées entre eux gardent-ils ces liens
étroits ou, au contraire, un écart se creuse til?
Peut-on identifier des sous groupes denfants en
fonction de cette évolution ?

Louvain-la-Neuve

Le développement des habiletés liées
au langage reste un défi et les habiletés
liées au développement de l'autonomie
deviennent une force

En synthése, les résultats au domaine du
langage sont inférieurs 4 ceux de lautonomie,
de la connaissance et du développement
socio-affectif. Quant aux autres comparaisons
inter-domaines, elles sont non signiﬁcatives.
Apreés 18 mois, les enfants ont toujours un 4ge
de développement du langage inférieur A ces
mémes domaines. Par contre, ils ont un 4ge
de développement de lautonomie légérement
supérieur 3 celui de la connaissance. Quant
aux autres comparaisons inter-domaines, elles
sont non significatives, Donc, le domaine du
langage est plus faible que ceux des autres
habiletés (autonomie, connaissance et maitrise
de concepts, développement socio-affectif
et motricité fine et globale) et cette faiblesse
perdure 18 mois plus tard. Dautre part,
lautonomie devient une force plus importante

avec le temps. Autrement-dit, les enfants ayant
une déficience intellectuelle améliorent leurs
conduites adaptatives favorables i leur prise
d’autonomie,

En ce qui concernent les relations entre les
domaines, les résultats ont démontré que
certaines relations entre capacités restent
stables (entre lautonomie et le langage; entre
lautonomie et le domaine socio-affectif);
dautres liens diminuent en intensité (entre
le langage et le domaine socio-affectif; entre
lautonomie et la connaissance) ou encore
augmentent en intensité (entre le langage et la
connaissance).

Pour ce qui est de lexistence de sous-groupes
denfants.  Deux  sous-groupes  cliniques
denfants ont été identifiés par une analyse de
regroupement de leurs capacités ce qui met
en évidence que certains patterns relationnels
de leurs habiletés restent stables et dautres
changent, D'autre part, prés de la moitié des
enfants du premier sous-groupe présente
une stabilité dans la structuration des quatre
domaines considérés. Autrement dit, leurs
faiblesses  développementales persistent et
ce, particuli¢rement pour les habilités socio-
affectives. Quant aux huit autres enfants de
ce sous-groupe, ils intégrent le deuxiéme
sous-groupe denfants. Par conséquent, leurs
habiletés tendent & saméliorer particuliérement
pour le domaine socio-affectif. Pour les enfants
du deuxiéme sous-groupe, la majorité demeure
dans ce sous-groupe aprés 18 mois. Bref, plus
de la moitié des enfants présentent des patterns
structurels stables tandis que pour les autres
enfants, ces patterns se modifient; certains
patterns solidifient une amélioration claire des
habiletés pour certains enfants ou au contraire
fragilisent la coordination des habiletés et
contribuent 4 une lente progression voire une
stagnation pour dautres.

En guise de discussion

Bien sti, il sagit d'un petit nombre denfants.
Sur les 25, 11 présentaient un syndrome
spécifique. Cette variable a cependant été
contrélée puisquaucune différence significative
navait été observée quant au sexe, au statut
socio-économique et au syndrome clinique.
Que penser de ces résultats?

Premiérement, il faut persister 3 déconstruire
la croyance encore trop répandue d'un retard
uniforme du  développement

intellectuel.



RECHERC

Ainsi, la planification de l'intervention basée
uniquement sur l4ge global de développement
est trés peu utile. Le fait de savoir qu'un enfant
présente un ige de développement de 24 mois
renseigne trés peu sur ses compétences et le fait
de considérer cet 4ge global de développement
renseigne aussi trés peu sur les priorités et
moyens d'intervention appropriés.

Deuxiémement,en ce quiconcerne l'intervention,
le fait de favoriser le développement de chacun
des domaines du développement de lenfant com-
porte ses limites. Cette facon de faire peut avoir
comme conséquence daccentuer des écarts entre
les domaines et entraver une harmonisation du
développement de lenfant. De plus, il importe de
considérer les gains faits par les enfants A travers
le temps et non de planifier l'intervention en
tenant compte uniquement des résultats actuels
d'un enfant. Il sagit de recourir 4 des instru-
ments dévaluation et d'intervention qui nous
renseignent sur les habiletés et compétences qui
normalement saccompagnent afin dempécher
qu'un décalage trop grand ne s'installe et entrave
le développement de lenfant.

Troisiémement et en guise de conclusion,
pouvons nous tirer profit des informations
précieuses sur le développement des enfants
présentant une déficience intellectuelle qui
reposent dans les dossiers des intervenants
ou encore dans les archives des centres de
réadaptation du Québec. Bien entendu, ces
mises en commun et analyses requiérent que
les processus dévaluation soient réalisés dans
les régles de lart, que la saisie des informations
soit rigoureuse et que les milieux partagent
un ensemble d'instruments d%évaluations.
Pouvons nous imaginer un processus de saisie
de données annuel qui en plus de soutenir la
réalisation de ce genre détudes permettrait de
fournir un ensemble d'informations utiles au
développement et 4 Iévaluation de programmes
d'intervention actuels ?
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DEPISTER LES RETARDS DE DEVELOPPEMENT

S SUR

| existe un vaste consensus sur I'importance

des premiéres expériences de vie des jeunes

enfants. Ces expériences ont un impact sur
le développement de lenfant dans toutes ses
spheéres. Ce constat est supporté par les avancés
autant en neurosciences quen psychologie du
développement. Il est clairement démontré
quune intervention précoce de qualité peut
influencer de fagon significative la vie des enfants
présentant des difficultés de développement et
réduire I'impact de ces difficultés sur la famille
et son réseau (Guralnick, 1997; Shonkoff &
Philips, 2000). Le dépistage des problémes de
développement est une étape cruciale de tout
processus d'intervention précoce. Il sagit d'une
préoccupation trés actuelle dans lorganisation
des services A la petite enfance et ce, autant a
léchelle internationale que québécoise. Plusieurs
intervenants en petite enfance soulignent, depuis
plusieurs années, des besoins criants en matiére
de dépistage des difficultés chez les jeunes
enfants. Par ailleurs, pour quune intervention
précoce de qualité puisse se déployer, encore
faut-il que les enfants admissibles 2 de tels
programmes et services puissent étre identifiés.
Trop souvent, malgré un discours en faveur de
I'importance des premiéres années de lenfant,
le dépistage des problémes de développement
fait défaut et ce nest souvent qu la maternelle
qu'une difficulté est identifiée (notamment Ball,
2006).

Un bon instrument de dépistage
Une certaine confusion existe quant au choix du
type d'instruments privilégié pour le dépistage. Il
importe de distinguer ces instruments des outils
diagnostiques et des outils pour l'intervention.
Le dépistage est un court processus dévaluation
permettant d'identifier les enfants qui devraient
bénéficier dune évaluation plus approfondie.
Un bon outil de dépistage est celui qui regroupe
des habiletés choisies de facon statistique
permettant de comparer la performance de
lenfant 3 un échantillon représentatif de la
population en général. Il doit également étre
peu coliteux, requérir un temps de passation
trés court et ne pas étre d'usage exclusif & une
catégorie de professionnels. De plus, en accord
avec les pratiques exemplaires recensées par
Sandall, Hemmeter, Smith et McLean (2005), il
est souhaitable qu'il implique le milieu familial.

Nos projets de recherche

Nous nous intéressons depuis plusieurs années
4 l'adaptation et 4 la validation d'un outil de
dépistage des difficultés qui peuvent apparaitre
au cours du développement de lenfant. Cet
outil, '« Ages and Stages Questionnaire » (Bricker,
D., & Squires, J. (1999) est un outil américain
traduit en francais par Bonin, M., Robaey, P,
Vandaele, S., Bastin, G. L., & Lacroix, V. (2000).
LASQ existe en plusieurs langues (espagnol,
norvégien, coréen, etc.). Afin de sassurer qu'il
est approprié pour les jeunes enfants québécois
et qu'il convient aux besoins des intervenantes
des centres de la petite enfance (CPE), un projet

'QUTIL ASQ

Par Carmen Dionne

dexpérimentation, soutenu financiérement par
'Agence de santé et services sociaux, a été réalisé
en 2000 auprés des intervenantes des centres de
la petite enfance de la région de la Mauricie et
du Centre-du-Québec). En 2003, une nouvelle
subvention du méme organisme a été obtenue
pour poursuivre cette recherche mais également
pour expérimenter de nouveaux questionnaires
élaborés en complément 4 I'ASQ, soit I'« Ages
and  Stages Questionnaires  Socio-Emotional »
(ASQ-SE). Lensemble de ces travaux a permis
de dégager, de concert avec le Regroupement
des CPE de la région, de nouvelles normes
d'utilisation de TASQ en CPE. Lobtention d'une
Chaire de recherche du Canada en intervention
précoce 4 lautomne 2005, financée par le
Conseil de recherche en sciences humaines du
Canada, nous permet présentement de rendre
accessible IASQ et I'ASQ-SE dans lensemble
des milieux de garde de la région, de former les
éducatrices de ces milieux ainsi que dassurer
un soutien dans lutilisation de ces outils.
Actuellement, la validation de 'ASQ se poursuit
avec la traduction de la 3*™ édition auprés de la
clientéle des CSSS Arthabaska de 'Erable et de
Sept-Iles et de leurs partenaires. LASQ sadresse
aux proches denfants 4gés entre 4 et 60 mois.
L«ASQ» est constitué de 19 questionnaires
selon les 4ges suivants : 4, 6, 8, 10, 12, 14, 16,
18, 20, 22, 24, 27, 30, 33, 36, 42, 48, 54 et 60
mois. Chaque questionnaire est construit de la
méme fagon et contient 30 items décrivant, dans
un langage clair, simple et précis, des habiletés
ou des comportements i différents niveaux
du développement. Ces items sont divisés
selon 5 domaines : communication, motricité
globale, motricité fine, résolution de problémes
(cognitif ) et habiletés individuelles ou sociales.
Des illustrations sont ajoutées pour permettre
une meilleure compréhension de I'habileté
évaluer chez lenfant,

Formations dispensées

Plusieurs formations sur l'utilisation de 'TASQ
et 'ASQ-SE ont été offertes entre 2001 et 2009
(10) & des éducatrices et des gestionnaires de
CPE, 4 des intervenantes en CLSC (infirmiéres,
intervenantes sociales, psychoéducatrices) et des
éducatrices et psychoéducatrices en CRDI et ce
dans diverses régions du Québec.
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questionnaire (2™ ed.). Baltimore, MD : Paul H.
Brookes.

Guralnick, M.J., (1997). Second-generation in the field
of early intervention. Dans M.J. Guralnick (Ed.), The
effectiveness of Early Intervention (pp. 3-10). Baltimore :
Paul H. Brookes Publishing Co. | ’
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BILAN ET PROSPECTIVE DE LA PROGRAMMATION

DE LA CHAIRE DE RECHECHE DU CANADA (CRC) EN INTERVENTION PRECOCE

ne intervention précoce de qualité

influence de fagon significative

la vie des enfants présentant des

incapacités intellectuelles et celle
de leur famille (Shonkoff & Philips, 2000;
Guralnick, 2005), dautant plus lorsqu'ils
fréquentent des environnements ordinaires
(Odom et al., 2004). Cependant, la qualité des
services d'intervention précoce offerts dans
ces contextes reste un défi important. Clest
précisément 3 ce défi que la programmation
de la CRC en intervention précoce 2005-
2010 sest attaquée. Plusieurs activités de
recherche réalisées ont apporté un éclairage
sur différentes dimensions des interventions
spécialisées en milieux ordinaires. Ainsi, des
activités de recherche ont été mises en place
afin de mieux connaitre les caractéristiques des
enfants, d'implanter et dévaluer des pratiques
exemplaires en intervention précoce et de
mettre 3 lessai des instruments dévaluation et
de dépistage.

AXE 1:
FONCTIONNEMENT
COGNITIF,
COMMUNICATIF,
SOCIO-EMOTIONNEL ET
PSYCHOMOTEUR CHEZ
LES ENFANTS PRESENTANT
DES INCAPACITES
INTELLECTUELLES

Objectif : Mieux connaitre
les caractéristiques du
développement et du
fonctionnement global de
lenfant ayant des incapacités
intellectuelles.

Tout d'abord, en ce qui concerne le développe-
ment et le fonctionnement des enfants présen-
tant des incapacités intellectuelles, une premiere
étude longitudinale (McKinnon, Dionne &
Nader-Grosbois, 2009) contribuait a4 docu-
menter la présence de particularités au-dela du

s’

simple retard du développement intellectuel.
Des recherches antérieures (Nader-Grosbois &
Dionne, 2004) soulignaient I'importance pour
l'intervention des comparaisons interincapacités,
intersyndromes et interdomaines de développe-
ment. Le renouvellement de la CRC en interven-
tion précoce 2010-2015 permettra d’analyser un
échantillon denfants plus important, et ce, sur
une trajectoire de plusieurs années. En plus de
générer des connaissances sur le phénomeéne des
incapacités intellectuelles, ces connaissances sur
les modalités de développement différentiel sont
cruciales pour la mise en ceuvre de pratiques ap-
propriées. Ces travaux nous améneront a mieux
comprendre les défis du développement que ces
enfants doivent affronter. Ladaptation de lenfant
présentant des incapacités intellectuelles néces-
site la contribution de multiples composantes
du développement interagissant entre elles et
qui se traduisent dans une conduite complexe.
Elles nous permettront de mieux identifier les
composantes des curriculums devant étre utili-
sées et les stratégies d'intervention les plus ap-
propriées.

AXE 2 : INCLUSION
PRESCOLAIRE, SCOLAIRE
ET SOCIALE

Objectif : Documenter et
développer des pratiques
inclusives exemplaires.

La réalit¢é des milieux de vie des enfants
présentant des incapacités a pu étre documentée
par différents travaux (Dionne, Rousseau,
Drouin, Vézina & McKinnon, 2006; Dionne &
Rousseau, 2006; Rousseau, Dionne, Vézina &
Drouin, 2009). Actuellement, I'identification de
pratiques exemplaires en matiére d'inclusion en
milieux de garde se réalise aupreés de 25 milieux
de garde du Québec (Rousseau, Dionne, Dugas,
Ouellet, 2007-2010). Dans le cadre de cette
étude, l'utilisation de la traduction francophone
des instruments Special Inclusion Practices Profile
[Irwin, 2001a] et Specialink Inclusion Principles
Scale [Irwin, 2001b] ont permis dexpérimenter
une approche dévaluation de linclusion en
milieux de garde. Cette dimension de létude a

dailleurs fait lobjet du projet de mémoire de
létudiante Valérie Caron (2 paraitre).

De plus, des travaux sont actuellement en
projet HELPS (intitulé en frangais :
«Partenariat Santé/Education pour l'inclusion
des jeunes enfants présentant des difficultés
développementales»), dirigé par P. Minnes
de I'Université Queen’s, afin de dresser un
portrait des besoins des milieux de garde, de
réadaptation et des organismes de la santé et des
services sociaux relativement A l'inclusion.

cours

La programmation 2010-2015 permettra
dlenrichir nos connaissances sur l'inclusion, qui
est un processus multidimensionnel complexe,
mais également de concevoir des modalités de
soutien a cette inclusion sous la forme de guides
qui seront implantés, expérimentés et évalués
dans le contexte québécois.

AXE 3 : EVALUATION
DE L'ENFANT, DE
SES PROGRES ET
DES PROGRAMMES
D’'INTERVENTION

Objectif 1 : Disposer de normes
québécoises et canadiennes

pour dépister les problémes de
développement et les problémes
d’adaptation.

Pour que les enfants puissent bénéficier de
services spécialisés, encore faut-il qu'ils soient
dépistés. Il est urgent quun processus de
dépistage puisse étre implanté systématiquement
en ayant recours 3 un instrument valide, fidéle
et fiable. La pertinence de loutil Ages and
Stages Questionnaires (ASQ) (Bricker &
Squires, 1999), utilisé auprés d'une population
québécoise et autochtone pour le dépistage
des retards de développement, a été établie
(Dionne, Péloquin & Harguindéguy-Lincourt,
2003; Dionne, Squires, Leclerc, Péloquin &
McKinnon, 2006; Dionne, McKinnon &
Squires, soumis). Fort d'une série de travaux

réalisés avec linstrument, une révision de la >



L'intervention precoce
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traduction de I'instrument sera réalisée et [étude
des propriétés psychométriques de cette nouvelle
édition sera effectuée auprés d'une population
francophone et autochtone du Québec afin de
définir les normes d'utilisation et ainsi produire
un guide adapté i ces populations. Le but
poursuivi, de concert avec les concepteurs de
l'instrument, est de faire en sorte que TASQ soit
plus culturellement respectueux des populations
avec lesquelles il est utilisé. La programmation
de la recherche 2010-2015 prévoit la réalisation
détudes sur les processus de dépistage, de
référence et de suivi ayant cours actuellement
afin de sassurer que les enfants soient orientés
plus rapidement vers les services appropriés.
Les dimensions sur lesquelles fonder une
intervention préventive seront documentées
et un meilleur éclairage des taux de prévalence
des probléemes de développement sera rendu

possible.

Objectif 2 : Développer des
pratiques évaluatives eflicientes
aupres de lenfant et de ses milieux
de vie.

En ce qui concerne lévaluation individualisée
des enfants, la programmation de la CRC en

(!

intervention précoce 2005-2010 a soutenu
des activités qui ont permis d'implanter et de
poursuivre le développement de linstrument
AEPS (Assessment, Evaluation, and Programming
System) (Bricker, 2002). Cet instrument a été
traduit et adapté par Dionne, Tavarés et Rivest
(2006) sous lappellation EIS (Programme
dévaluation, d'intervention et de suivi auprés
des enfants de la naissance A six ans) et a fait
lobjet d'un projet de recherche-développement
(Dionne, Moreau; Ouellet; Rivest, 2007-
2010). La pertinence de ce genre d'instrument
pour les milieux d'intervention a clairement été
démontrée (Bagnato, 2007; Grisham-Brown
et al, 2008). Des études antérieures et les
résultats préliminaires concernant l'utilisation
de TAEPS/EIS dans les centres de réadaptation
et les centres de la petite enfance témoignent
de sa pertinence pour générer des objectifs
d’intervention fonctionnels, observables,
mesurables et généralisables aux multiples
contextes de vie des enfants (Dionne et al., en
préparation). La programmation 2010-2015
comprendra des activités liées a la production
d'unenouvelle édition parles membres du groupe
EMRG (Early intervention Mangement and
Research Group), notamment l'ajout de nouveaux
domaines et la fusion des tests 0 4 3 ans et 3 2
6 ans. Les propriétés psychométriques de cette

A

W\

nouvelle version seront établies (notamment :
accord interobservateurs, consistance interne et
stabilité de I'instrument).

Objectif 3 : Evaluer
I'implantation et les effets de
programmes d’intervention
précoce.

La programmation 2005-2010 a permis de
réaliser ce type détudes (Myre-Bissaillon,
Dionne, Louis, Puentes-Neuman, Raiche, et
Villemagne, 2006-2009). De plus, dautres
travaux (notamment, Gamache, Joly & Dionne,
2010) ont permis de documenter I'importance
de considérer la fidélité d'implantation dans le
processus d'évaluation de programme.

La méthodologie développée grice i ces études,
combinée 4 une approche dévaluation des effets,
sera mise 4 lessai dans le cadre de I‘évaluation de
programmes d'intervention précoce (notamment
la nouvelle édition du programme EIS et le
programme ICI (Intervention comportementale
intensive). ([
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UNE APPROCHE COLLECTIVE ET INTERACTIVE
POUR LE DEVELOPPEMENT D'OUTILS

DIRECTION

PRESIDENT
Diane Bricker; Ph.D.

University of Oregon

SECRETAIRE
Misti Waddell, M.S.

University of Oregon

TRESORIER
Marisa Macy, Ph.D.

Pennsylvania State University

Carmen Dionne, Ph.D.

Université du Québec a Trois-Rivieres

Jennifer Grisham-Brown, Ed.D.
University of Kentucky

JoAnn“|J" Johnson, Ph.D.

University of Northern Arizona

Kristie Pretti-Frontczak, Ph.D.
Kent State University

Kristine L. Slentz, Ph.D.
Western Washington University

e Early intervention Mangement

and Research Group a été créé

en mars 2006 sur le modéle

d’'un organisme sans but lucratif.
Son financement provient des redevances
liées a la vente de linstrument AEPS
(Evaluation Intervention Suivi pour
la version francophone) que la maison
dédition Brookes Publishing paie aux
auteurs.

La mission du groupe est de voir
au  développement de linstrument
dévaluation et d'intervention. Ce
groupe est guidé par un ensemble de
régles relatives 4 la tenue des réunions,
4 lutilisation des fonds, au processus
délection et i l'accessibilité aux données
constituées 4 partir de la version en ligne

de 'TAEPS.

Les membres du groupe communiquent
entre eux mensuellement par conférence
téléphonique. Ils tiennent deux rencontres
annuelles et, 4 loccasion, conviennent de
sous groupes de travail. D'autres moyens
technologiques sont aussi utilisés pour
faciliter les échanges (ex.site internet Plone
pour les membres). Les activités majeures
du groupe concernent la recherche, le
développement professionnel, le mentorat
ainsi que des activités complémentaires.
En ce qui concerne le volet recherche,
des activités sont entreprises pour
soutenir dautres utilisations possibles de
IAEPS notamment en ce qui touche 2
l'accessibilité aux services et 2 la reddition
de comptes. De plus, les membres
prennent position sur des sujets d'actualité

énergies considérables sont déployées
pour la réalisation de la troisi¢éme édition
de l'instrument. Les travaux concernent la
mise en commun des tests 0 3 3 ans et 3 2
6 ans, laddition d'items autant pour les
plus jeunes que les plus 4gés en accordant
une importance égale au contenu de
tous les domaines. A titre dexemple,
2 nouveaux domaines du développement
sont en construction, A savoir la littératie
et la numératie.

En ce qui concerne le développement
professionnel, différentes formules sont
disponibles : formations, séminaires,
Webniars, etc. Ces activités se réalisent
en Amérique du Nord mais également
sur la scéne internationale (ex. Dubai,
Singapore, France, Belgique).

Au regard du mentorat, des étudiants de
maitrise et de doctorat sont encouragés
A participer aux activités du groupe.
Plus  particuliérement, un soutien
financier peut étre disponible pour la
réalisation de mémoires et de théses en
lien avec linstrument dévaluation et
d’intervention.

Finalement, le groupe investit des
énergies au réseautage international afin
que l'instrument soit mieux adapté aux
différences culturelles. De fait, toutes
les activités du groupe visent A favoriser
le développement dune expertise en
mesure et évaluation dans le domaine de
l'intervention précoce. Léquipe collabore
également avec la maison d'édition afin de
poursuivre le développement de la version

5 en intervention précoce en rédigeant des  en Jigne de I'instrument, notamment en
= documents dorientation. Finalement, des analysant les informations transmises. ()
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HELPS inc

EN FAVEUR DE L'INCLUSION A SUIVRE DE PRES!

a recherche HELPS, intitulée en

frangais Santé/

Education pour l'inclusion des jeunes

enfants présentant des difficultés
développementales», se fonde sur le travail
d'une équipe interdisciplinaire’ provenant
de trois régions différentes du Canada, soit
I'Ontario, le Québec et la Nouvelle-Ecosse. Au
moyen doutils de recherche 4 la fois quantitatifs
(questionnaires) et qualitatifs (études de cas), ce
projet vise 3 comprendre comment les parents
et les professionnels de 'éducation, de la santé
et des services sociaux collaborent ensemble
afin daider les enfants présentant des difficultés
développementales ou ayant une déficience
(physique ou intellectuelle) dansla transition des
milieux de garde a [école primaire. Lexpérience
vécue et les besoins exprimés par les familles et
les professionnels permettront d'identifier les
meilleures pratiques ainsi que les améliorations
4 proposer pour favoriser l'inclusion sociale? de
ces enfants dans le milieu éducatif ainsi que dans
les activités sociales ou de loisirs.

« Partenariat

Les résultats de létude seront disponibles
pour tous les participants sur le site Internet
du projec  Partenariat  Santé/Education
(www.helpsinc.ca). Les diverses informations
obtenues serviront également 4 développer des
ressources éducatives destinées aux parents et
aux professionnels, telles que des ateliers et des
activités de formation.

Cette recherche fait partie d'un projet plus large
intitulé : « Initiative pour des futurs prometteurs
destinés aux enfants ayant une déficience’»
et subventionné grice au partenariat entre
I'Institut de recherche en santé du Canada et la
Fondation de I'Hépital pour enfants Bloorview.
Les principaux buts de la recherche sont les
suivants :

+ Décrire linclusion sociale denfants d4ge

préscolaire ayant un retard de développement
ou une déficience dans le milieu éducatif et dans
les activités sociales et de loisirs lors de leur
transition vers l‘école primaire;;

+ Identifier les besoins ainsi que les difficultés
et les réussites des parents et des professionnels
de I'éducation, de la santé et des services sociaux
dans la promotion de linclusion sociale de
ces enfants lors de leur transition vers lécole
primaire;

+ Concevoir des outils d'information pour les
parents et les professionnels afin de les aider &
promouvoir I'inclusion sociale des enfants ayant
un retard de développement ou une déficience;

+ Favoriser une communication plus efficace
entre les parents et les professionnels.

La recherche est congue dans une optique
longitudinale qui permet de suivre lévolution
des enfants durant trois années consécutives et
A partir de lannée précédant lentrée & lécole.
Au Québec, on prévoit recruter : 1- entre 60 et
80 parents de jeunes enfants (3-5ans) ayant un
retard du développement ou une déficience et
sur le point de vivre la transition des milieux
de garde 4 lécole primaire; 2- entre 60 et
80 professionnels de Iéducation, de la santé et
des services sociaux. Ces participants seront
amenés 2 remplir un questionnaire, disponible
en version papier ou électronique, portant sur
les capacités et activités de lenfant ainsi que sur
les défis (préoccupations, difficultés) et réussites
dans la promotion des besoins de lenfant en
matiére de santé, déducation et d'inclusion
sociale. Une dizaine de ces participants pourront
également étre interviewés (entretiens semi-
directifs) pour documenter trois études de cas
décrivant en profondeur la transition de lenfant
ayant des difficultés développementales ou une
déficience des centres de la petite enfance 2
‘école.

"Des parents, des chercheurs, des professionnels de I'¢ducation, de la santé et de la réadapration, et des érudiants.
Linclusion sociale est définie ici comme un concept complexe, qui référe non seulement  un lieu, mais également au processus permettant  lenfant ayant des besoins particuliers de participer le plus possible 4 des
activités éducatives, sociales et récréatives avec ses pairs nayant pas d'incapacités.

*Traduction libre de Bright Futures for Kids with Disabilities Initiative.

LA CHERCHEUSE PRINCIPALE
Patricia Minnes, Ph. D. est professeure au
Département de psychologie, au Département de
psychiatrie et au Département de réadaptation
de I'Université de Queens (Queen’s University,
Kingston, Ontario).

Psychologue clinicienne, elle consacre ses
recherches et sa pratique 2 l'inclusion et aux
besoins en santé des enfants ayant des difficultés
développementales ou des déficiences ainsi quau
bien-étre de leurs familles. Ses publications
portent principalement sur ces questions et
elle fait figure de mentor pour de nombreux
étudiants dans le domaine des difficultés
développementales et de la déficience, depuis
plusieurs années déja. La professeure Minnes
est responsable du développement conceptuel
continu et de 'implantation de la recherche ainsi
que de la collecte des données et des analyses.

Les autres membres de [équipe
de recherche sont :

Carmen Dionne, Ph. D. (UQTR), Elaine
Frankel, Ed. D. (Ryerson University), Nancy
Hutchinson, Ph. D., Héléne Ouellette Kuntz,
B.Sc., M. Sc. et Michelle Villeneuve, Ph. D.
(Queens University), Barry Isaacs, Ph. D.
et Alvin Loh, M.D. (Surrey Place Centre,
Toronto), Adrienne Perry, Ph. D. et Jonathan
Weiss, Ph. D. (York University), Joan Versnel,
Ph. D. (Dalhousie University).
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AVEC L'EUROPE FRANCOPHONE

PRESENTATION DE

Pr Nathalie Nader-Grosbois

Université Catholique de Louvain

Faculté de Psychologie et des Sciences de
léducation

Institut de recherche en Sciences Psychologiques
Centre de recherche « Santé, Développement et
Psychothérapie »

Nathalie.Nader@uclouvain.be

http://www.uclouvain.be/chaire-baron-frere

rofesseure 4 I'Université Catholique de Louvain, elle contribue

4 la formation de futurs psychologues et orthopédagogues,

en les initiant 3 la psychopathologie du développement et
aux méthodes dévaluation, déducation, et daccompagnement de
personnes en situation de handicap. Ses priorités s'inscrivent dans un
souci de liens entre recherche, formation et pratique d'intervention,
priorités soutenues par la Chaire Baron Frére en orthopédagogie
quelle coordonne depuis septembre 2002.

Ses travaux scientifiques portent sur les spécificités du développement
cognitif, communicatif, et socio-émotionnel denfants et d'adolescents
présentant des syndromes divers (entrainant une déficience
intellectuelle) ou de lautisme. En référence a la Théorie de I'Esprit,
elle méne des études investiguant leurs compétences et déficits 2
comprendre leurs propres émotions, leurs états mentaux, et ceux
des autres, afin dappréhender des pistes explicatives de leurs
habiletés ou difficultés d’adaptation sociale. Par ailleurs, un modéle
intégré des stratégies dautorégulation potentiellement émises
par ces personnes a également été développé par ses soins ; ceci en
considérant I'hétérorégulation offerte par un adulte ou un pair a leur
égard en situation d'apprentissage ou ludique ou quotidienne. D'autres
problématiques figurent dans ses préoccupations scientifiques, en
loccurrence la perception de la qualité de vie, le concept de soi, lestime
de soi chez ces enfants atypiques ainsi que la résilience de personnes
en situation de handicap et de leur famille. Ses travaux se consacrent
non seulement 3 létude de ces processus psychologiques respectifs,
mais aussi & l'adaptation d'instruments d‘évaluation et d'intervention.
Les ouvrages', les chapitres douvrages et les articles publiés en revues
internationales en témoignent.

- Nader-Grosbois, N. (a paraitre) : Théorie de lesprit : entre cognition, émotion et adaptation
sociale. Bruxelles : De Boeck, collection «Développement de Personne».

- Nader-Grosbois, N. et al. (2009). Résilience, régulation et qualité de vie / Resilience, regulation
and quality of life. Louvain-la-Neuve : Presses Universitaires de Louvain. Proceedings book on the
4th International Forum on resilience, regulation and quality of life (2nd-4th July 2009).

- Nader-Grosbois, N. (2009). Echelles d'Evaluation du Développement Cognitif Précoce : manuel
illustré d'administration. Louvain-la-Neuve : Presses Universitaires de Louvain.

- Nader-Grosbois, N. (2007). Régulation, autorégulation et dysrégulation. Wavre : Mardaga.

- Nader-Grosbois, N. (2006). Développement cognitif et communicatif du jeune enfant : du
normal au pathologique. Bruxelles: De Boeck, collection «Développement de Personne».

s’

PRESENTATION DE
JEAN-LOUIS ADRIEN

Pr Jean-Louis Adrien
Université Paris Descartes
Institut de psychologie

Directeur du laboratoire de psychopathologie et
processus de santé

jean-louis.adrien@parisdescartes.fr

a theése centrale est que lautisme est fondamentalement car-

actérisé par un trouble précoce de la régulation dorigine céré-

brale (Lelord et al., 2003) qui affecte aussi bien les activités
cognitives et émotionnelles que communicatives et sociales des en-
fants qui en sont atteints. Dés le début de la vie, ce trouble perturbe
la sensorialité, puis progressivement au cours du premier dével-
oppement, les processus cognitifs impliqués dans la représentation
mentale (Adrien et al. 2001), la communication sociale puis ceux
de la méta représentation (théorie de lesprit). Ce trouble prend des
formes et des intensités diverses selon les enfants qui en sont atteints
et il est sous tendu par un dysfonctionnement de l'activité cérébrale
(Barthélémy, Adrien et al. 2002) qui sorganise autour de régions
corticales responsables de la régulation cérébrale. Les recherches sur
l'autisme s'inscrivent donc dans une perspective de neuropsycholo-
gie et de psychopathologie du développement (Adrien et al., 2002)
et elles sappuient sur ce modéle de dysfonctionnement central des
processus de régulation que nous avons développé (Adrien, 1995) et
que nous continuons 4 développer (Adrien, 2004).

Nos travaux portent sur les troubles du développement de la
naissance 4 ladolescence des personnes avec autisme et sur leurs
particularités de fonctionnement. Ces troubles sont interprétés a la
lumiére d'un modéle théorique original (Adrien, 1995, 1996). Nous
développons des recherches sur quatre axes principaux.

1- Tout d'abord, nous cherchons 2 identifier et & comprendre les
dysfonctionnements précoces (de la naissance 4 6 mois) & partir des
films familiaux denfants avec autisme et syndrome d’Asperger.

2-Nous étudions aussiles effets comparatifs des prises en charge dont
les personnes autistes bénéficient durant lenfance et 'adolescence.

3- Nous développons un programme d'intervention et
d'accompagnement en milieu ordinaire de personnes avec autisme et
troubles apparentés pour la scolarisation et la professionnalisation
grice 2 la collaboration active de psychologues de terrain.

4- Ces travaux visent aussi a construire des instruments d évaluations
diagnostiques, comportementales et développementales qui soient
validés et appropriés A ces personnes et qui puissent étre utilisés par
les praticiens.



CENTRES DE LA PETITE ENFANCE ET INCLUSION

ENTRETIEN AVEC LUCIE LETARTE

. Y a-t-il dans les centres de la petite enfance

(CPE) un préjugé favorable a linclusion des
enfants présentant une déficience intellectuelle ou un
trouble envahissant du développement? Des limites
a cette intégration ?

. Dans la région de la Mauricie et du Centre-du-Québec, les
CPE sont nettement favorables 2 l'inclusion de ces personnes.
‘ailleurs, nous avons proposé un projet au ministére de la
Famille et des Ainés, ayant pour finalité de contribuer 2 la participation
sociale et citoyenne des personnes concernées, en améliorant l'accés aux
services de garde. Malheureusement, le manque de ressources financiéres
vient souvent compromettre cette intégration et les programmes actuels
promouvant ou soutenant l'intégration sont nettement insuffisants. Au
niveau national, la position est relativement la méme, quoiqu'il existe un
courant, contesté, qui prone le regroupement de ces enfants. Cette forme
de ségrégation nlest pas étrangére au manque de ressources.

. Dans quelles conditions cette intégration doit-
elle se réaliser ?

.Outrele financement adéquat, la réussite de l'intégration passe par

un partenariat étroit avec les centres de réadaptation, les CSSS, la

amille et le milieu scolaire. Lapport des CSSS est particuliérement
important quant au diagnostic et 4 ['orientation des services. Les rapports y
sont de plus en plus aisés. Les CRDITED ont évidemment un réle clé. Le
savoir et surtout le savoir-étre des intervenants jouent pour beaucoup dans
le succes de cette collaboration puisqu'ils agissent en soutien direct auprés
du personnel des CPE. Au-dela du soutien individuel, il serait souhaitable
que ces établissements soutiennent aussi les CPE dans le développement
de projets d'inclusion. Il sagit non plus de considérer uniquement lenfant,
mais denvisager et de développer les meilleures approches et les meilleures
pratiques incluant les collaborations attendues.

Avec le milieu scolaire, il nexiste pas encore vraiment de mécanismes
formels de concertation. Il est arrivé néanmoins qu'un enseignant du
préscolaire vienne spontanément nous rencontrer afin de mieux connaitre
lenfant qui devaitintégrer sa classe. Une initiative qui devrait se généraliser.
Dailleurs, nous avons vécu récemment des réussites remarquables auprés
denfants ayant des incapacités majeures et qui ont intégré le milieu scolaire
ordinaire.

Enfin, pour ce qui est du milieu familial, nos liens, quelles que soient les
caractéristiques des enfants, sont trés étroits et marqués par la confiance
mutuelle. Quant aux parents dont les enfants présentent des incapacités, les
conditions dans lesquelles ils se trouvent ne leur rendent pas la tiche facile.
Dans le contexte social actuel, o1 bien souvent les deux parents travaillent
ou sont en situation de monoparentalité, le manque de ressources fera en

sorte que nous devrons restreindre le temps de présence de lenfant dans
le CPE, ce qui aura éventuellement des conséquences importantes autant
pour lenfant que pour ses parents.

. Qulen est-il de la formation des intervenants en

CPE?

. Nos intervenants arrivent sur le marché du travail alors qu'ils

sont peu ou pas outillés pour composer avec les caractéristiques

es enfants présentant une déficience intellectuelle ou un trouble
envahissant du développement. Les programmes de formation devraient
étre adaptés en conséquence. Notre mission est principalement éduca-
tive et lon doit leur fournir une base de connaissances qui les aide 4 in-
tervenir efficacement auprés de ces enfants. Lapport des CRDITED est

ici essentiel. Nos intervenants doivent aussi étre soutenus quant a leurs
compétences relationnelles avec les parents. La situation de ces derniers
exige beaucoup de doigté pour les aider 4 composer avec la réalité de leurs
enfants. Les intervenants en CPE sont parmi les premiers agents exté-
rieurs 3 accompagner les parents dans leur démarche d'acceptation de la
différence. !

Mme Lucie Letarte est présidente du regroupement des centres de la
petite enfance de la Mauricie et du Centre-du-Québec et directrice de la
garderie Saute-mouton.
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Par Dionne, C., Rivest, C., Boutet, M.

UNE INTRODUCTION A L'ABI, UNE APPROCHE NATURALISTE

e Programme Evaluation, Intervention

et Suivi (EIS) (AEPS, Bricker, 2002)

traduit et adapté par Dionne, Tavarés
& Rivest en 2006 prend appui sur I' ABI
(Activity Based Intervention). LABI est
une approche interactive dans laquelle de
multiples opportunités dapprentissage sont
imbriquées dans les activités ordinaires de la
vie de lenfant afin de favoriser l'acquisition et
l'utilisation d’habiletés fonctionnelles chez ce

dernier (Pretti-Frontczack et Bricker, 2004).
Lhypothése 2 la base de cette approche est que
les interactions quotidiennes de lenfant avec
son environnement, avec les adultes familiers et
avec les pairs sont sources de multiples et variées
opportunités d'apprentissage. LABI repose sur
le recours systématique 2 ces opportunités afin
de mettre en pratique les objectifs ciblés au plan
d'intervention individualisé de lenfant. Ces
opportunités sont un mélange d'activités initiées

par lenfant, dactivités de routine et d'activités
planifiés.

Les pratiques d'intervention préconisées dans
'ABI sont dites naturalistes et se définissent par le
type dactivités réalisées par lenfant, leur fréquence
et la facon dont elles sont menées. Elles reposent
sur une planification systématique basée sur des
principes issus des théories de lapprentissage et
privilégientle recours A des procédures d'incitation
minimales et 3 des contingences naturelles.

~
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1- ACTIVITES AMORCES PAR
LENFANT, ACTIVITES DE ROUTINE
ET ACTIVITES PLANIFIEES

Activités amorcés par lenfant :

+ Correspondent aux intéréts et aux motivations
de lenfant;

+ Appropriées et authentiques.

Activités de routine :
+ Se produisent quotidiennement ou
réguli¢rement dans la vie de lenfant (ex: manger,

s'habiller, prendre le bain)

Activités planifiées :

+ Réalisées avec 'aide d'un adulte;

+ Offrent 4 lenfant des opportunités multiples et
variées de mettre en pratique les objectifs ciblés
ason PI;

+ Offrent 4 lenfant des occasions de participer &
des activités authentiques.

2- OPPORTUNITES
D’APPRENTISSAGE MULTIPLES
ET VARIEES :

+ Ajustées au niveau de développement de
lenfant;

+ Permettent 4 lenfant de mettre en pratique
les habiletés ciblées i son PI dans différents

contextes et conditions;

OLOZ NINMf e Z# L'IOA
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a lenfant dacquérir et de généraliser des
apprentissages ;

+ Ajustées aux intéréts de lenfant;

+ Qui incitent I'enfant & mettre en pratique les
habiletés ciblés dans son PI dans des activités ou
interactions signifiantes.

3- OBJECTIFS FONCTIONNELS
ET « GENERATIFS »

Cibler des buts et des objectifs d'intervention
qui permettent délargir le répertoire d’habiletés
de lenfant dans les domaines moteur, social,
adaptatif, résolution de probleme (cognitif ).

Objectifs fonctionnels : qui permettent 3 Ienfant
de composer avec son environnement physique et
social de fagon indépendante.

Objectifs « génératifs » :

+ qui peuvent étre utilisés A travers les différents
contextes de vie delenfant (personnes, événements
ou objets)

+ qui visent 2 apprendre 4 lenfant A ajuster son
comportement selon les contextes, les personnes
et les objets.

4- RETROACTION SIGNIFICATIVE
ET IMMEDIATE

+ Doit suivre immédiatement le comportement;

+ Doit étre associée avec ou étre un résultat logique
du comportement.

Quelques exemples du role
de l'intervenant en centres de réadaptation

o Sassurer que les objectifs ciblés au PI soient
ajustés au niveau de développement de lenfant
et puissent étre fréquemment intégrés dans les
activités courantes de lenfant et de sa famille;

o Aider la famille et les milieux qui accueillent
lenfant 2 identifier systématiquement les
routines, interactions, activités pouvant servir de
contexte a l'intervention ;

o Aider la famille et les milieux qui accueillent
lenfant 3 utiliser systématiquement et a enrichir
les routines, interactions, activités pouvant servir
de contexte 4 I'intervention ;

o Observer les parents et les proches dans les
routines et activités avec lenfant; au besoin, leur
offrir un modele, de l'information, du soutien et
stratégies d'intervention privilégiées.

Les principes et fagons de faire proposées dans
'ABI et dans lapproche naturaliste sont cohérents
avec les orientations préconisées depuis de nom-
breuses années dans les services d'intervention
précoce en centre de réadaptation. Ces principes
et facons de faire sont opérationnalisés et systé-
matisés dans le Programme EIS.@




Fédération québécoise

de l'autisme et des autres

HELTED

troubles envahissants

du développement

Y A-T-IL UN MODELE UNIVERSEL?

ujourd’hui, il est généralement

admis que l'intervention précoce est

un outil essentiel pour maximiser

le développement du potentiel
des enfants présentant un trouble envahissant
du développement. Cependant, lacces 2
un programme d'intervention reste encore
problématique. Une famille doit dabord étre
inscrite sur une premiére liste dattente pour
obtenir une évaluation diagnostique, ce qui,
selon les régions, peut entrainer un délai de
6 4 18 mois. Par la suite, la famille sera inscrite
sur une seconde liste d'attente et devra encore
patienter durant une période plus ou moins
longue avant davoir accés aux services.

Au Québec, le ministére de la Santé et des
Services sociaux a choisi de rendre accessible a
tous les enfants de 2 3 5 ans ayant un trouble
envahissant du développement un programme
axésurl'intervention comportementaleintensive
(ICI). Malheureusement, certains dentre eux
nen bénéficieront jamais, parce qu'ils auront
atteint 4ge de 5 ans avant d'y avoir accés.

Bien qu'un programme d'intervention précoce
ait été attendu et réclamé longtemps par
lensemble des parents, force est de constater
qu'il nest pas toujours facile de concilier les
exigences d'un tel programme et les réalités
des familles. Avoir un enfant ayant un trouble
envahissant du  développement
énormément d'investissement de la part des
parents, mais ils doivent aussi faire face aux
autres réalités de la vie quotidienne. En plus
des responsabilités inhérentes 4 un milieu de
travail pas toujours conciliant, et de celles liées
aux besoins et aux attentes des autres membres
de la famille, les parents doivent composer avec
les contraintes découlant d'une intervention
intensive de 20 heures par semaine (dans le
cadre du programme ICI). Si cette intervention
est efficace, elle sera trés appréciée. Cependant,
si elle ne répond pas aux attentes, si lon
nobserve pratiquement aucun changement chez
lenfant ou si I'on considére que celui-ci aurait
di bénéficier dun autre type d'intervention,
tout le monde sera perdant.

demande

La position de la Fédération a toujours été la
méme par rapport au programme d'intervention
comportementale intensive (ICI).

Bien qu'il soit considéré comme un
programme efficace ayant fait ses
preuves et qu’il réponde aux attentes
de beaucoup de parents, nous ne
croyons pas qu’il puisse y avoir une
réponse unique, un modéle ou un
programme d’intervention qui soit le
méme pour tous.

Les personnes ayant un trouble envahissant
du  développement groupe
hétérogéne et l'intensité des déficits peut varier
considérablement d'une personne 2 lautre et
évoluer au cours de la vie. Par conséquent,
il semble logiquement improbable qu'un
seul programme d'intervention puisse étre
la bonne réponse pour tous les enfants : les
caractéristiques spécifiques d'un enfant autiste
ne sont pas les mémes que celles d'un enfant qui
a un diagnostic de syndrome d’Asperger.

forment un

Selon la Fédération, I'intervention A privilégier
devrait étre axée, en tout temps, sur la réponse
aux besoins de la personne. Il ne peut y avoir
quune méthode ou quun modéle. Chaque
personne est différente, tout comme la réponse
i ses besoins.

Seule une évaluation précise et
compléte, refaite aux moments
opportuns, peut assurer que les
moyens choisis et les services mis en
place correspondent aux besoins.

considérons que,
présentement, le programme ICI devrait étre
accessible dans toutes les régions du Québec, ce
qui nest pas le cas. En outre, quand le centre de
réadaptation d'une région décide dopter pour
un autre type de modéle d'intervention, le parent
doit nécessairement se tourner vers le secteur
privé sl souhaite que son enfant bénéficie du
programme d'intervention comportementale
intensive. En fait, dans un tel cas, il n'aura acces a
aucune autre ressource ni A un soutien financier
et devra assumer seul les colts importants
occasionnés par ce choix.

Néanmoins, nous

Nous sommes conscients que, depuis 2003,
le réseau de la santé et des services sociaux a
accompli des pas de géant en ce qui concerne
l'offre de services touchant les enfants de 23 5 ans

Par ]

-Ann Lauzon, directrice générale

ayant un trouble envahissant du développement.
Cependant, le bilan qui mesure le degré
d'implantation du programme ICI fournit
principalement des données quantitatives, alors
qu'il nous semble essentiel de mesurer aussi la
qualité du programme et son efficacité aupreés
des enfants.

A cet égard, si lon vise A recueillir des données
probantes pour lensemble du Québec, on devra
sassurer de fonder la démarche sur des guides
de pratique qui soient comparables d'une région
alautre.

Actuellement, les facons de faire
varient énormément tant sur le plan
de la fréquence que sur celuide la
durée ou de l'intensité,

alors que pour comparer, il faut des comparables.
Les colts engendrés par le programme ICI
sont importants, il faut donc sassurer que ce
programme réponde adéquatement aux besoins
des enfants qui en bénéficient. Lintensité des
services ne doit pas nécessairement étre la
méme pour tous. Plusieurs groupes de travail,
ailleurs dans le monde, qui ont produit un
modele d'organisation des services, arrivent 4 la
méme conclusion : un bon programme éducatif
spécialisé, associant diverses approches, de
lorthophonie, de lergothérapie, etc. Bref, un
ensemble adapté aux besoins particuliers de
lenfant, et non pas un modele unique pour
tous.

En 2007, un sondage effectué aupres
de parents (402 familles), membres
des associations régionales de la
Fédération québécoise de l'autisme et
des autres troubles envahissants du
développement, montrait que 62 %
des enfants concernés avaient accés
au programme ICI, 37 % avaient
attendu moins de 6 mois pour obtenir
le service, mais ils nétaient que 29 %
a bénéficier d'une intervention de

20 heures par semaine. Par ailleurs,
60 % des parents étaient satisfaits

du service, parce que, disaient-
ils, ils constataient des progres
chez leur enfant. Toutefois, de
nombreux commentaires ont été
formulés, déplorant principalement
les changements trop fréquents de
personnel, le manque de formation,
et la difficulté d’accés au programme,
particuliérement quand lenfant est

plus 4gé (4 ans). @
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/7/\ FEDERATION QUEBECOISE DES
i CENTRES DE READAPTATION

EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET EN TROUBLES
ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

Par Brigitte Bédard, conseillére aux communications et chargée de projet

LA PLANIFICATION STRATEGIQUE DE LA FEDERATION QUEBECOISE

I'instar du ministere de la Santé

et des Services sociaux et de

plusieurs organisations, le Conseil

d’administration de la Fédération
québécoise des CRDITED décidait, en
septembre 2009, dentreprendre une démarche
de planification stratégique pour la période
2010-2015.

Il s'agissait d'une premiére dans I'histoire de la
Fédération qui avait pour objectifs de permettre
4 Torganisation dexercer adéquatement son role
stratégique 4 égard de dossiers nationaux, d'agir
de fagon dynamique dans les dossiers associatifs
et de préciser les orientations A poursuivre afin
de réaliser pleinement sa mission.

Pour ce faire, un exercice démocratique a été
entrepris, en collaboration avec le Groupe
conseil CFC', lequel a mobilisé plus de
450 personnes tant au sein du réseau des centres
de réadaptation en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement que
chez les partenaires de la Fédération.

Les résultats de la consultation démontrent
qu'il faut écre fier du travail accompli au cours
des derniéres années, que ce soit, par exemple,
ladoption et la mise en ceuvre d'une offre de
services spécialisés commune, Iélaboration de
guides de pratique ou encore la mise en place de
programmes de formation.

La consultation nous démontre, par ailleurs,
que la Fédération a encore de nombreux défis
A relever afin d'atteindre la pleine participation
sociale des personnes. Clest pourquoi, il est
apparu essentiel, pour les membres du comité
de pilotage, de repenser la mission de la
Fédération, de proposer une vision et de définir
des valeurs qui deviendraient l'assise des actions
des prochaines années ainsi que des axes, des
orientations, des objectifs et des résultats a
atteindre.

Sans vouloir reprendre Iensemble des énoncés,
il est important de partager la mission et la
vision dont sest dotée la Fédération, constituant
lobjectif ultime 3 atteindre au terme de la
planiﬁcation stratégique.

DES CRDITED 2010-2015

MISSION
+ La finalit¢ de la FQCRDITED est de

promouvoir les besoins et le potentiel des
personnes ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement et de
leur famille,

+ Lieu de solidarité, de concertation et
dentraide de ses membres, elle a pour mission
principale d’assurer leur rayonnement, de faire
la promotion de leurs intéréts et de les défendre,
ainsi que de soutenir le développement de leur
expertise spécialisée.

+ De fagon plus concréte, la FQCRDITED
doit :

o représenter les CRDITED;

o favoriser la mise en commun et la
concertation des compétences et des
ressources des CRDITED;

o favoriser la mobilisation et la solidarité de
ses membres autour dobjectifs partagés;

o favoriser le développement de lexpertise et
léchange d'informations et de services entre
ses membres;

o stimuler et soutenir la collaboration de
ses membres avec lensemble des acteurs
impliqués auprés des personnes ayant
une déficience intellectuelle ou un trouble
envahissant du développement et de leur
famille.

VISION

«Afin de favoriser la réponse aux besoins
dadaptation/réadaptation et d'intégration des
personnes ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement dans
la société québécoise, la Fédération québécoise des
CRDITED sera & lavant-garde des enjeux et
des tendances en matiére dexpertise spécialisée
en DI-TED, et ce, dans un objectif de soutien de
ses membres. Prenant appui sur la concertation et
lengagement solidaire de ses membres, elle aura
contribué & la visibilité et a la notoriété de ceux-
ci, aura consolidé ses alliances stratégiques et aura
contribué au développement dune réponse adaptée

aux besoins des personnes et de leur famille. »

Mais quen est-il du cceur de la planification?
Quatre grands axes ont été dégagés afin de
pouvoir actualiser la vision proposée :

Axe T : Assurer la représentation et le
rayonnement des CRDITED et de la

Fédération

AxeIT: Développer lexpertise et faire évoluer
les services

Axe ITI : Consolider les partenariats

Axe IV : Soutenir ses membres dans lexercice
de leur mission

Ces axes se déclinent selon 10 orientations
et vingt et un objectifs qui vont permettre
de préciser, dans le cadre de plans de travail
annuels, la mise en ceuvre :

AXEI- ASSURER LA
REPRESENTATION ET
LE RAYONNEMENT
DES CRDITED ET DE LA
FEDERATION

Orientation 1 : Contribuer au développement
de la participation sociale des personnes DI-
TED et de leur famille ainsi que celui d'une
société plus inclusive.

+ Objectif 1 : Faire connaitre le potentiel et
les réalités des personnes et de leurs proches
aux différents publics ciblés;

+ Objectif 2 : Faire connaitre les conditions
de réussite 4 la participation sociale ainsi que
celles d'une société plus inclusive.

Orientation 2 : Devenir une organisation
incontournable dans le domaine de la DI et des
TED et défendre les intéréts des CRDITED
auprés des différentes instances.

+ Objectif 3 : Faire connaitre la nature des
services et en démontrer la qualité et les
effets;

+ Objectif 4 : Informer, au niveau national,
sur le mouvement de spécialisation en cours,
sur les bénéfices escomptés et sur les moyens
daction;

'Le Groupe conseil CFC se spécialise dans la création et I'implantation de nouveaux modeles organisationnels et dans le développement du leadership de type humaniste avec pour objectif la performance durable

des entreprises.
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+ Objectif 5 : Développer et renforcer les
mécanismes de représentation et d'influence.

Orientation 3 : Démontrer lexcellence,
l'innovation, lefficience des pratiques spéciali-

sées aupres des clienteles.

+ Objectif 6 : Définir un cadre d'évaluation de
la performance du réseau des CRDITED;

+ Objectif 7 : Instaurer des pratiques de
reconnaissance, de valorisation de l'excellence
et des réussites.

Orientation 4 : Soutenir la consolidation de
la culture de solidarité et dentraide entre les

CRDITED.

+ Objectif 8 : Exercer son leadership dans
le but de développer une vision commune
4 légard des orientations de services et des
grands dossiers et, d'actualiser l'adhésion;

+ Objectif 9 : Adopter des positions
communes par le conseil dadministration
et favoriser lengagement et ladhésion des

CRDITED.

AXE II - DEVELOPPER LUEXPERTISE
ET FAIRE EVOLUER LES
SERVICES

Orientation 5 : Maintenir une vigie des meil-
leures pratiques cliniques et organisationnelles.

+ Objectif 10 : Déterminer les priorités de
vigie ;
+ Objectif 11 : Développer un processus

de vigie incluant les partenaires (CNRIS,
RNETED, INESS, etc.).

Orientation 6 : Poursuivre et soutenir le déve-
loppement des meilleures pratiques cliniques et
organisationnelles et en assurer le suivi.

+ Objectif 12 : Soutenir et évaluer la mise
en ceuvre de loffre de services spécialisés
notamment par ladoption de guides de
pratique communs a tous les CRDITED;

+ Objectif 13 : Soutenir lexercice de
planification de la main-dceuvre dans les

CRDITED.

Orientation 7 : Adopter, soutenir le développe-
ment des meilleures pratiques cliniques et ot-
ganisationnelles et en assurer le suivi.

+ Objectif 14 : Stimuler et promouvoir le
développement de la recherche, la diffusion
et le transfert des connaissances répondant

aux besoins des CRDITED;

+ Objectif 15 : Favoriser laccés et le partage
dexpertise-conseil.

AXE III - CONSOLIDER
LES PARTENARIATS

Orientation 8 : Sengager dans une démarche
de réseautage avec lensemble des partenaires
nationaux.

+ Objectif 16 : Consolider et développer
des liens de réciprocité avec les organismes
nationaux  représentant des clientéles
(personnes, familles) ;

+ Objectif 17 : Développer des alliances
avec les partenaires du réseau de la santé et
des services sociaux et des autres réseaux
d'influence dans la vie des personnes et des
familles afin de favoriser le développement
dun réseau de services intégrés et dune
société plus inclusive.

AXEIV - SOUTENIR SES MEMBRES
DANS LEXERCICE DE LEUR
MISSION.

Orientation 9 : Ajuster ses services en fonction
de I’évolution de leurs besoins et attentes.

+ Objectif 18 : Réaliser annuellement des
consultations sur les besoins et les attentes
des membres;

+ Objectif 19 : Adapter les services en

conséquence.

Orientation 10: Développerun fonctionnement
favorisant la collaboration et les échanges entre
les comités et avec les établissements

+ Objectif 20 : Favoriser un fonctionnement
en réseau;

+ Objectif 21 : Développer les travaux de
la Fédération en mode de gestion de projet
associant des représentants des différentes
instances et expertises.

Comme on peut le constater, la recherche fait
partie des préoccupations de la Fédération :
lobjectif 14 mentionne que la Fédération devra
«stimuler et promouvoir le développement
de la recherche, la diffusion et le transfert des
connaissances répondant aux besoins des
CRDITED ». Pour ce faire, cing cibles ont été
définies, cinqg cibles qui feront partie intégrante
des plans de travail qui découleront de la
planification stratégique :

1. Avoir défini son réle dans le secteur de la
recherche en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement

en lien avec les autres acteurs (Institut
universitaire de recherche, CNRIS, chaires
de recherche et équipes de recherche).

2. Avoir favorisé le développement des
politiquesderecherchedanslesétablissements
de concert avec nos principaux partenaires
en ce domaine : le CNRIS et I'Institut
universitaire.

3. Avoir participé au développement et ala
consolidation de I'Institut universitaire de
recherche en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement.

4. Avoir développé des stratégies concertées
pour la diffusion des connaissances sur les
meilleures pratiques.

5. Avoir développé des stratégies concertées
pour influencer les principaux décideurs
politiques en matiére de programmes de
financement de la recherche en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du
développement.

Afin de pouvoir sassurer de la mise en ceuvre
de cet ambitieux projet, la Fédération sest
dotée d'un mécanisme qui se veut mobilisateur,
participatif et réaliste. Il implique les différentes
composantes de lorganisation afin que chacun
puisse contribuer 4 la fois 4 la planification
des actions A entreprendre et i lévaluation
de ces actions. On peut citer, par exemple, la
nomination de directeurs généraux i titre de
responsables de dossiers majeurs, le maintien
du comité de pilotage, la tenue annuellement
de deux Lac-a-Iépaule et la mise en place dun
mode de gestion par projet pour les dossiers des
guides de pratique et de la planification de la
main-d'eeuvre.

Lélaboration dela planification stratégique 2010-
2015 adoptée par le Conseil d'administration de
la Fédération a été une véritable démarche pour
donner un sens A laction des CRDITED. La
Fédération et ses membres sont fiers du résultat
puisque cest autour des besoins des populations
concernées et de la solidarité que tous se sont
ralliés.

La planification de la Fédération est le moyen qui
soutiendra la réalisation de sa mission, et ce, au
bénéfice des personnes présentant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement. Le projet parait ambitieux,
certes, mais comme le disait Sainte-Beuve : «il
faut dépasser le but pour l'atteindre ».

La Fédération et ses membres mettront en
commun leur savoir, leur savoir-faire et leur
savoir-étre afin que ce projet devienne réalité.
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Association du Québec
pour l'intégration sociale \‘V

Par Anik Larose, conseillére aux communications

N

L'URGENCE D'AGIR...

LES PREOCCUPATIONS DES PARENTS QUANT A L'INTERVENTION PRECOCE

onner naissance 3 un enfant, cest

une expérience formidable remplie

de promesses. Tous les espoirs sont

alors permis... Mais cette naissance
comporte également son lot dangoisses,
d'inquiétudes et de remises en question. Serai-
je 4 la hauteur de cette responsabilité ? Aurai-je
la force et les compétences pour maintenir le cap
pour les vingt prochaines années ?

Ces questions, tous les parents se les posent, mais
elles ont un poids différent lorsque ces derniers
mettent au monde un enfant présentant une
déficience intellectuelle. Une fois l'onde de choc
de lannonce du diagnostic passée, plusieurs
étapes restent A surmonter avant 'acceptation de
Iétat de cet enfant. Silon en croit le témoignage
de nombreux parents, ce chemin de Damas est
nettement facilité par des interventions précoces
de qualité, réalisées aupres de lenfant et de sa
famille,

Depuis plusieurs années, on entend de la part
des parents de réelles préoccupations quant
A lintervention précoce. Alimentées par les
nombreux changements vécus derniérement
dans le réseau de la santé et des services sociaux,
ces préoccupations touchent particuliérement
loffre de service proposée par les centres de
réadaptation tant sur le plan de l'accessibilité, de
la qualité, de la quantité que de la pérennité.

Au cours des années 2000, on observe un
changement important en ce qui concerne loffre
de service des organismes publics aux nouvelles
familles (enfants de 0 4 5 ans). Auparavant, les
approches étaient axées autour de la stimulation
précoce. Un programme individualisé était
mis en place afin de favoriser la progression
de lenfant dans toutes les sphéres de son
développement. Depuis une dizaine dannées
et 4 la suite des compressions budgétaires dans
le réseau de la santé et des services sociaux, les
centres de réadaptation proposent plutdt une
approche globale, dirigée vers lenfant mais
également vers la famille et son environnement.
Clest ce qu'on appelle l'intervention précoce.

Toutefois, avec ce changement important, loffre
g p

Lcnrls,

de service individualisée en stimulation précoce
a considérablement diminué. Cette baisse a eu
des répercussions importantes pour les parents.
En effet, en plus de devoir composer avec leur
nouvelle réalité familiale, ils sont contraints
dentreprendre de nombreuses démarches afin
dobtenir des services professionnels favorisant
le développement de leur enfant.

Par ailleurs, on remarque malheureusement une
trés grande disparité dans Joffre de service des
centres de réadaptation selon les régions.

Les longues listes d’attente, les
restructurations nombreuses
ainsi que la mouvance du
personnel sont des éléments
trés souvent mentionnés par les
parents.

s se sentent souvent démunis devant le manque
11 tent td devant |
de soutien. Ils sont obligés de naviguer seuls
ans les dédales des organisations publiques.
dans les dédales d t bliques. 11
est fréquent, quand ils en ont les moyens, que
es parents se tournent vers le secteur privé ou
1 ts se t t 1 t
ien vers les ressources offertes par les milieux
b 1 fert 1 1
communautaires pour que leur enfant regoive
les services qui tardent i venir dans le secteur
q
public ou qui ne répondent pas adéquatement a
leurs besoins. Dailleurs, cest souvent en marge
des établissements publics que les parents
q

trouvent des réponses i leurs questions, des
fagons de faire avec leur enfant leur permettant
d'agir, de reprendre en quelque sorte le contréle
sur leur vie qui a été perturbée par ce diagnostic
inattendu. Afin de contrer l'attente de services,
plusieurs doivent simproviser thérapeutes
pour ne pas laisser filer les premiéres années si
cruciales pour le développement de lenfant.

Avoir du soutien de qualité tant dans la durée
que dans la stabilité est une préoccupation
constante chez les parents. On sait que les
enfants ont besoin de constance et de stabilité
pour évoluer; la famille aussi. Cela favorise un
climat de confiance, une plus grande ouverture
aux apprentissages, un retour au calme et 2

la joie de vivre avec son enfant qui contribue
grandement A renforcer l'attachement. On doit
donc reconnaitre I'importance pour ces familles
détre soutenues et formées afin de répondre
adéquatement aux besoins de leur enfant. Des
services adéquats, auxquels on peut avoir accés
rapidement, ont des effets majeurs. En se sentant
plus compétent vis-3-vis de son enfant, le parent
développe une confiance en ses aptitudes et
se rend compte qu'il est possible de bien sen
occuper en ayant du plaisir avec lui.

Ce sentiment de confiance aménera le parent
A considérer lenfant indépendamment de
ses caractéristiques personnelles ou de ses
incapacités. Il est alors possible de croire en lui,
d’avoir des projets 3 son niveau, de trouver un
sens A l'inexplicable. Le lien parent-enfant en
sera alors accru, et ce, pour le grand bien de tous.
Les répercussions favorables de l'intervention
précoce auront certainement un effet soutenant
pour le couple ainsi que pour la fratrie qui doit
apprendre 3 vivre avec un frére ou une sceur
pas comme les autres. Lintervention précoce
permet également de briser lisolement que
vivent les parents. Ce soutien leur permettra en
effet de mieux comprendre les sentiments qui
les habitent et de prendre contact avec dautres
parents qui vivent la méme réalité queux.

Les parents sont aussi trés sensibles a lattitude
des intervenants qu'ils cdtoient. Les mots pour
parler de leur enfant, la reconnaissance des
difficultés éprouvées par la famille ainsi que la
valorisation des compétences parentales sont des
éléments A ne pas négliger. Les services offerts
doivent également prendre en considération la
réalité des familles contemporaines dont les deux
parents travaillent 4 lextérieur. Des adaptations
d’horaire sont nécessaires afin de les aider a
mieux composer avec la vie professionnelle
et la vie familiale. Il nest malheureusement
pas rare de voir un des parents contraint de
quitter son emploi afin détre disponible pour
accompagner son enfant dans les services
professionnels (ergothérapie, orthophonie, etc.),
avec les conséquences que 'on sait sur le revenu
familial. >



Lintervention précoce est également percue
¢
par les parents comme une action préventive
relativement 4 différents problémes que lenfant
pourrait avoir plus tard. Préparer maintenant
leur enfant en vue des étapes qu'il aura a
q

franchir préoccupe les parents qui envisagent
léducation selon une perspective globale en
perpétuelle évolution plutdt quen fonction
d'une approche basée sur le court terme.

Dans le contexte actuel de
réorganisation des services
dans les centres de réadaptation
québécois, les parents constatent
qu'on accorde trop souvent peu
d’importance au continuum des
services,

ce qui constitue un irritant majeur. Une réelle
inquiétude est palpable chez les parents qui
voient dans toutes ces réorganisations et
tous ces changements un éloignement et un
détachement des établissements quant aux
réalités des familles. En conséquence, on ne
saurait trop insister sur I'importance de prendre
en compte prioritairement la situation des
familles concernées dans la mise en ceuvre des
changements et des réorganisations proposés.

Apprendre 4 vivre avec un enfant pas comme les
autres, cest un défi qui nest pas toujours facile &
relever. Du soutien, des interventions précoces
et de qualité ainsi qu'un suivi adéquat et stable
permettront A ces familles de grandir avec leur
enfant, de se développer avec lui et de batir une
vie familiale riche et stimulante. Les parents
ne souhaitent pas devenir des intervenants
pour leur enfant, mais désirent par contre
que l'on reconnaisse leur compétence et qu'ils
demeurent parties prenantes des décisions
concernant leur enfant.

Leur expertise et leur savoir-faire
sont des éléments importants
que la recherche prend de plus en
plus en considération,

permettant ainsi que tout un chacun travaille
pour le bien-étre et le développement de ces
enfants,

En définitive, nul doute qu'il est urgent d'agir
pour accentuer la mise en ceuvre de services
cohérents d'intervention précoce, mais nos
institutions publiques sauront-elles entendre
les préoccupations des parents qui sont bien
réelles et intimement reliées au bien-étre et au
développement de leurs enfants ? ’

XXIe COLLOQUE THEMATIQUE ANNUEL
DE L'INSTITUT QUEBECOIS
DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE (IQDI)

IQDI ==

4&
CRDITEDESTRIE
A

CENTRE NOTRE-DAME DE L’ENFANT
CENTRE D'ACCUEIL DIXVILLE

% .
20 ans ?\\)S Ord .

(
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on va ov avec\\

Les 5 et 6 novembre 2010
Hotel Le Chéribourg, Orford

APPEL DE COMMUNICATIONS

Le formulaire est disponible & I'adresse
http://www.agis-iqdi.qc.ca/appelpropositioncol 10.pdf

Pour informations, communiquez avec Danielle Chrétien
514 725-2387 poste 27 ou dchretien@uaqis-igdi.qc.ca
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Par Michel Boutet

et Joanie Cyrenne-Tourigny

DEFIS DE LA RECHERCHE EN ETABLISSEMENT

LE POINT DE VUE DE CHERCHEURS ET DE PROFESSIONNELS DE RECHERCHE EN CRDITED

u cours des derniéres années, la

recherche a pris graduellement

une place de plus en plus marquée

dans les activités des CRDITED.
Le CNRIS, dont la fonction principale est
de soutenir ce développement, a contribué
diversement 2 l'implantation d'une culture de
recherche et reste préoccupé par l'identification
des mesuresles plus susceptibles de soutenir cette
démarche. La rédaction de la Revue CNRIS a
rencontré quelques acteurs, occupant des postes,
pour certains depuis de nombreuses années, liés
au soutien et au développement de la recherche
en établissement. Pour la plupart, Iexercice de
la «fonction de recherche en établissement»
constitue une expérience relativement nouvelle
et pose des défis 4 la fois exigeants et stimulants.
Réunies en groupe de réflexion neuf de ces
personnes ont réfléchi et répondu A quelques
questions susceptibles doffrir des moyens de
renforcer l'action des CRDITED et dassurer la
pérennité de la recherche et du développement
(R&D) dans les milieux de pratique.

Les personnes que nous avons rencontrées
proviennent de six établissements différents
dont certains disposent d'une infrastructure de
recherche importante alors que, chez d'autres, la
fonction de recherche est assumée par une seule
personne dont les tiches sont habituellement
associées a dautres activités professionnelles.
Elles occupent principalement des fonctions de
chercheur ou de professionnel de recherche.

LA CONTRIBUTION AU
MOUVEMENT DE SPECIALISATION
Le projet délaboration des guides de pratique
par la Fédération québécoise des CRDITED,
basé sur les meilleures pratiques actuelles, a
permis en quelque sorte de faire létat de nos
programmes et services, den mesurer la valeur
scientifique. Le peu de données probantes en
appui aux interventions est rapidement ressorti
de cet exercice.

En se référant i la dernitre version révisée
du concept de la valorisation des roles sociaux
(VRS), on constate que Wolfensberger insiste
sur limportance de promouvoir des roles
sociaux valorisés, pour les personnes desservies
dans les centres de réadaptation, en recourant
4 des moyens qui ont fait leur preuve sur le
plan scientifique. Lapport de la recherche au
mouvement de spécialisation apparait dés lors
comme une nécessité et lexercice d'identification
des objets d'étude conséquents a déja été reconnu
comme une étape importante de la démarche de
qualification des guides de pratique. Autrement

(e

dit,larecherche devrait alimenter les fondements
scientifiques de I'intervention spécialisée.

Pour jauger la contribution de la recherche au
mouvement de spécialisation, il faudra, d'une
part, étre en mesure de se doter d'une définition
formelle et opérationnelle de cette spécialisation
afin den connaitre les différents paramétres
et, dautre part, sassurer de la pertinence des
choix quant aux problémes i résoudre et 2
leur hiérarchisation et élaborer un plan de
travail en conséquence. Pour les acteurs dédiés
spécifiquement 2 la recherche, il importe détre
sollicités et engagés tout au long de la démarche,
sappuyant sur leurs connaissances des pratiques
du milieu, leurs liens avec les intervenants et leur
expertise spécifique en recherche. La démarche
scientifique a des exigences et des contraintes
dont on devra tenir compte si lon souhaite une
approche réaliste et réalisable.

« La vrecherche doit nécessairement
alimenter les fondements scientifiques de
Pintervention spécialisée.

LES RAPPORTS ENTRE
CHERCHEURS, PROFESSIONNELS
DE RECHERCHE ET PRATICIENS
Précisons au départ que lexistence de méca-
nismes de mise en relation entre les chercheurs,
les professionnels de recherche et les praticiens
sont nécessairement mieux constitués lorsquune
infrastructure de recherche est présente dans le
milieu et que cette infrastructure est associée
4 une équipe de recherche université/milieu
en partenariat, 3 un institut universitaire ou
A une chaire de recherche. Lexistence de ces
mécanismes fait dailleurs partie des critéres
dévaluation des organismes subventionnaires.
Par exemple, l'institut universitaire a développé
des unités fonctionnelles de développement des
pratiques de pointes, composées de chercheurs,
de professionnels, de gestionnaires cliniques et
d'intervenants qui constituent en quelque sorte
léquipe de développement autour dune pra-
tique particuliére. D'ailleurs, cette approche cor-
respond bien au modeéle de la recherche-action
qui caractérise particuliérement la recherche
conduite en établissement. Aussi, si différents
mécanismes peuvent favoriser la mise en rela-
tion de chercheurs et de praticiens, dautres
facteurs relatifs 4 la dynamique relationnelle
doivent étre considérés.

Limplication des praticiens dans lensemble des
étapes d'une recherche, le fait de considérer ces
derniers comme des experts et, surtout, leur
disponibilité pour participer aux activités de
recherche sans compromettre leurs activités

professionnelles  faciliteront  certainement
cette mise en relation harmonieuse. De fait, la
reconnaissance des contraintes et des exigences
rattachées i l'intervention constitue un facteur
important du rapport que les intervenants
entretiendront avec les activités de recherche.
Par ailleurs, il importe aussi qu'ils puissent
saisir les contraintes et exigences de la démarche
scientifique et comprendre qu’il ne peut y
avoir de réponse immédiate ou magique 4 une
question de recherche. Le fait détre engagé dans
lensemble du processus de recherche viendra
habituellement mettre en lumiére la double
réalitéetlesimpératifs distinctsentrelemondede
l'intervention et celui de la recherche, conditions
favorables 4 la reconnaissance mutuelle et 3
I'amélioration de cette collaboration.

Impliquer les praticiens, sassurer dune
connaissance et d'une compréhension partagée
des enjeux de chacun, miser sur le transfert des
connaissances (mettre en valeur le résultat de notre
investissement), reconnaitre la participation a la
recherche dans la tiche des intervenants, voila
autant de facteurs favorisant la reconnaissance
mutuelle. On comprendra enfin que les
gestionnaires ont un réle important 3 jouer
dans ces rapports. Ils doivent étre des leaders
convaincus de limportance de la recherche
comme moteur de développement de la
pratique spécialisée et soutenir le dialogue entre
chercheurs et intervenants.

« La «productivité» de la collaboration
chercheur/praticien tient pour beaucoup
a la reconnaissance et a la mise en valeur
de lexpertise de chacun.

LES LIENS AVEC LES CHERCHEURS
UNIVERSITAIRES

Lassociation avec les chercheurs universitaires
constitue  une ajoutée pour le
développement de pratiques innovantes dans
nos milieux. Leur contribution ne se limite pas
A la conduite de recherches; elle permet aussi &
des étudiants de 2° et de 3¢ cycles, qui désirent se
petfectionner dans nos domaines, de développer
des habiletés en recherche et, de fagon générale,
dacquérir des connaissances plus poussées
comme intervenants. A cet égard, il sagit d'une
contribution non négligeable 4 la spécialisation.
Associer les chercheurs universitaires permet
graduellement daméliorer les programmes
de formation universitaire. La conduite de
recherches dans nos domaines dintervention,
trop souvent sous-investis, contribue aussi 4
rehausser les perceptions quant 3 la valeur
méme des personnes qui fréquentent nos
services. Cette association implique par ailleurs

valeur



des rapports plus étroits avec les instances
universitaires se traduisant, entre autres, par
lélaboration de programmes de formation.
Enfin, la qualité des relations qui se tissent
avec le milieu constitue une clé importante des
retombées positives de ce partenariat.

La présence des chercheurs universitaires
dans nos milieux apparait indispensable au
développement de nos pratiques. Construire
de véritables liens de partenariat nécessite de
bien saisir les distinctions importantes entre
les attentes des uns et des autres et le fait que
la mesure de performance sévalue de maniére
différente selon quon se situe en milieu
universitaire ou en milieu de pratique. Les
milieux de pratique sattendent notamment a ce
que les chercheurs universitaires simpliquent
directement aupres des intervenants, sassocient
4 une démarche qui dépasse la simple collecte
de données et contribuent i leur formation.
En contrepartie, les chercheurs universitaires
vont apprécier que soit facilitée la conduite
de leur recherche i ses diverses étapes de
réalisation : accés aux participants, disponibilité
des intervenants-experts, etc. Il convient de
sassurer que ces relations sétablissent sur la base
d'un partenariat qui saccorde avec les besoins et
les attentes de chacun. Une autre dimension
concerne le fait que les établissements ont des
priorités de recherche qui ne correspondent
pas nécessairement aux champs d'intérét ou
aux sujets de prédilection des chercheurs
universitaires qui disposent d'une autonomie,
par ailleurs souhaitable et compréhensible. 11
sagit une fois encore de prendre en compte cette
double réalité et de développer, ensemble, une
approche qui tend 3 intégrer et A satisfaire les
attentes de chacun. A cet égard, il faut miser non
seulement sur les liens interpersonnels, mais
établir aussi des modalités institutionnelles
renforgant la collaboration entre l'université et
le milieu de pratique.

« Laprise en compte des intéréts de chacun
et la qualité des liens institutionnels
université/milieu sont des gages de
réussite du partenariat,

LE STATUT DE LA RECHERCHE EN
ETABLISSEMENT

Considérer que la recherche est un moteur
important du développement des pratiques
est un phénoméne relativement nouveau dans
les établissements. Diverses avancées récentes
(équipes de recherche reconnues, création de
chaires de recherche, avénement d'un institut...)
contribuent graduellement 3 créer une culture
de recherche dans les milieux de pratique. Par
ailleurs, les besoins grandissants en ce qui a
trait aux services a offrir créent une pression
trés grande sur les administrations quand
vient le temps de distribuer ou de répartir les
ressources,

Le statut de la recherche en établissement reste
précaire et il faut consentir davantage defforts
pour en arriver a instaurer et 3 maintenir une
culture solide. La volonté de créer cette culture
ne peut pas étre portée seulement par quelques
individus : elle doit s'incarner A tous les niveaux
de lorganisation. Ce ne sont pas tous les
établissements qui disposent des moyens pour
développer une infrastructure de recherche et,
méme alors, cela nest pas suffisant pour créer un
mouvement de fond qui en assure la pérennité.
Dans les milieux qui disposent de peu ou pas
de ressources dédiées a la recherche, on doit
sassurer quelle occupe une place significative
que ce soit par rapport 2 la participation 2 des
projets, 4 la présence détudiants chercheurs
ou simplement en valorisant la démarche
scientifique, l'analyse critique ou la rigueur des
processus d'intervention.

Un autre aspect de la reconnaissance de la
recherche tient 4 l'importance accordée au
transfert deS connaissances et, Conséquemment,
A la valorisation des résultats de la recherche. On
se situe dés lors au coeur méme du concept de
recherche et développement.

<« Quel que soit le domaine, toute
avancée passe nécessairement par la
conviction que la recherche est un moteur
de développement. Les organisations
performantes, innovantes valorisent la
recherche

BT SURTOUT N'OUBLIEZ s
BUE CHERCHER C'EST SIEN...

LIDENTIFICATION DES BESOINS DE
RECHERCHE

Une premiére réflexion nous améne rapidement
au constat que les besoins en matiére de
recherche sontimmenses et, dans notre domaine,
ne concernent pas uniquement le secteur de
l'adaptation/réadaptation.

Ces choix doivent découler nécessairement du
projet de spécialisation des programmes et des
services. Il ne sagit pas uniquement d¢établir une
liste d¢picerie dobjets d'intérét. Cette démarche
doit étre organisée, expliquée et orientée de
telle sorte qulelle s'inscrive dans une approche
systématique de résolution de problémes. On
doit faire appel A la démarche scientifique pour
sassurer de la pertinence des choix et, dans bien
des situations, dune logique dappréhension
dune problématique jusqud latteinte de
lobjectif visé. Dans cette perspective, il devient
souhaitable de bien faire comprendre les
contraintes inhérentes 3 la démarche scientifique
et de faire valoir 'importance de disposer d'outils
et de programmes valides. Ace chapitre, il existe
un besoin criant dans le domaine de I‘évaluation.
Lidentification des objets de recherche doit aussi
tenir compte des besoins mémes des usagers,
de leurs proches et des partenaires des réseaux
sectoriels, intersectoriels et communautaires, en
considérant que la finalité de l'intervention vise
l'inclusion des personnes. ™

UES CHERCHEURS EN ETABISSENENT: U ESPECE EN VO DUPPARITION.
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Vous trouverez de gauche 2 droite : Daphné Morin (CRDI Gabrielle-Major) - Charles-Albert Tavares (CRDITED MCQ - Institut
universitaire) - Gaétan Tremblay (CR La Myriade) - Alain Cété (CRDI Saguenay-Lac-St-Jean) - Germain Coutute (CRDITED MCQ
- Institut universitaire) - Marléne Galdin (CRDITED MCQ - Institut universitaire) - Geneviéve Boyer (CRDI Lisette-Dupras) - Julie
Dugquette (CRDI de I'Ouest de Montréal) * Absente sur la photo, Francine Julien-Gauthier (CRDITED MCQ - Institut universitaire)

Les établissements qui ont une infrastructure
de recherche comptent nécessairement sur
une programmation de recherche qui sappuie
habituellement sur une méthode de collecte
de besoins. Il apparait souhaitable de disposer
de lieux de concertation pour sassurer de la
complémentarité de ces programmations. Par
ailleurs, lexercice d'identification des besoins
de recherche, découlant du développement
des guides de pratique, devrait faire Iobjet
dactivités promotionnelles visant a faire
connaitre ces besoins auprés de la communauté
universitaire, des organismes subventionnaires
et des ministéres concernés. Cette approche
permettrait éventuellement aux organismes
subventionnaires de proposer des programmes
de subventions de type «actions concertées»
pour inciter les chercheurs 2 investir davantage
les champs de recherche en déficience
intellectuelle et en troubles envahissant du
développement.

« Les besoins sont trop grands pour faire
léconomie d’une réflexion partagée et
concertée quinous permettrade contribuer
a lamélioration des conditions de vie des
personnes recevant nos services.

LAPPRECIATION DU RENDEMENT

Sagissant, comme nous lavons déja souligné,
de fonctions relativement nouvelles, nous nous
sommes permis de réfléchir 3 ce qui devrait

constituer les repéres pouvant servir i évaluer le
rendement des chercheurs et des professionnels
de recherche en établissement. Si le rendement
sapprécie dabord en fonction du libellé des
tiches associées A une fonction particuliére, il
faut déplorer ici qu'il nexiste pas encore de titre
demploi de chercheur en établissement, malgré
les diverses représentations faites auprés du
ministére de la Santé et des Services sociaux.
Les établissements utilisent le titre dagent de
planification, de programmation et de recherche
qui se rapproche des fonctions habituelles des
professionnels de recherche, mais qui ne rend
pas justice 4 ceux qui exercent un rdle spécifique
de chercheur. Si lappréciation du rendement
entre professionnel de recherche et chercheur se
distingue particuliérement par la qualification
4 mener des recherches, qui caractérise la tiche
de chercheur en établissement, on devra tenir
compte de différences importantes lorsquoon
la compare 2 celle du chercheur universitaire.
Cette distinction tient notamment au fait
que les chercheurs universitaires doivent
impérativement répondre de leur productivité
en recherche sur la base de critéres tels que le
nombre darticles parus dans les revues savantes,
les subventions obtenues, lencadrement
détudiants de cycles supérieurs. Pour les
chercheurs en établissement, ces critéres, tout
en étant présents, occupent une moindre part
sans que dautres soient clairement définis.

Quoi qu'il en soit, lappréciation du rendement
de ceux qui assument des fonctions associées a
la recherche en établissement devrait étre liée 2
lamélioration des pratiques.

Différentes dimensions devraient étre retenues
afin de mieux cerner la contribution des
chercheurs et des professionnels de recherche a
lamélioration des pratiques. La connaissance des
personnesprésentantunedéficienceintellectuelle
ou un trouble envahissant du développement,
de leurs proches et des enjeux de leur inclusion
constitue un premier facteur d’appréciation. La
compréhension des pratiques d'intervention
en milieu de réadaptation, mais aussi de celles
d’autres réseaux sectoriels, intersectoriels et
communautaires devrait occuper une place
importante, considérant la nécessité du travail
en partenariat. La capacité de travailler en mode
de collaboration interdisciplinaire répond aussi
4 la fois aux exigences des pratiques inclusives
et aux particularités des recherches axées sur
l'intervention. Par ailleurs, tout ce qui entoure
les activités de transfert des connaissances et,
notamment, la capacité 4 traduire les résultats de
la recherche en retombées utiles a l'intervention,
représente une facette indissociable des fonctions
de chercheur et de professionnel de recherche
en établissement. Enfin, considérant qu'il sagit
de fonctions spécifiques de la recherche, ces
personnes doivent nécessairement détenir les
compétences habituelles leur permettant de
concevoir, de conduire et d’assurer la réalisation
de projets de recherche.

« Apprécier le rendement, cest aussi une
maniére de reconnaitre Uimportance de
la fonction de recherche et de préciser
sa contribution a la valeur de nos
interventions.

PERSPECTIVES

Voila pour lessentiel la teneur des propos quont
tenus chercheurs et professionnels de recherche
enmilieu de pratique. Leur volonté de contribuer
significativementaudéveloppementdemeilleures
pratiques sexprime aussi par le souhait que
la «fonction de recherche en établissement»
soit mieux représentée aux différentes tables
professionnelles et administratives de la
FQCRDITED. Cette premiére rencontre,
réunissant quelques représentants du secteur
de la recherche, a permis d'identifier le besoin
déchange et de partage dexpériences sur une
base réguli¢re. Et, finalement, pourquoi ne pas
envisager lélaboration d'un guide de pratique de
la recherche en établissement, qui permettrait
de mieux encadrer et orienter les efforts visant
4 développer une véritable culture de recherche
dans nos milieux. [

Wolfensberger's most recent (1999) definition of SRV is: "the application of what science can tell us about the enablement, establishment, enhancement, maintenance, and/or defence of valued social roles for
people” (Susan Thomas and Wolf Wolfensberger in Flynn and Lemay 1999, p. 125). LA REFERENCE COMPLETE : Thomas, S. and Wolfensberger, W. (1999) An Overview of Social Role Valorization. In Flynn,
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RJ. and Lemay, RA. A Quarter Century of Normalization and Social Role Valorization: Evolution and Impact. University of Ottawa Press.
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Julie Ruel® et Lucie Leclair-Arvisais, APPR, Pavillon du Parc

André C. Moreau et Claude L. Normand, Université du Québec en Outaouais

L'EVALUATION AU SOUTIEN DE L'INTERVENTION :
UN ESSAI D'APPLICATION DU PROGRAMME EIS

epuis janvier 2008, le Pavillon

du Parc offre un programme

d'intervention précoce intensive

(IPI) aux enfants de 24 5 ans ayant
une déficience intellectuelle et fréquentant un
service de garde. Le Conseil d'administration du
Pavillon du Parc a soutenu la mise sur pied de
ce programme afin de supprimer I'iniquité entre
les services offerts aux enfants ayant un trouble
envahissant du développement et ceux offerts
aux enfants ayant une déficience intellectuelle.
Le texte qui suit présente succinctement le
programme IPI, les outils utilisés, dont ceux du
programme dévaluation, d'intervention et de
suivi (EIS) (Bricker, 2006), et quelques résultats
préliminaires.

Caractéristiques du programme IPI2
Le programme IPI a été développé en se basant
sur des critéres de succés de lintervention

précoce (Pépin et al., 2006) :

+ Intervenir tot : le programme intensif est offert
A partir de l'4ge de 2 ans.

+ Intensité : dans le cadre d'une entente avec
I'Association des CPE de I'Outaouais, lenfant
recoit 20 heures daccompagnement éducatif
individualisé par semaine pour appliquer une
programmation sous la responsabilité de la
psychoéducatrice du Pavillon du Parc.

+ Durée : le programme est offert jusqu’a lentrée
a lécole.

+ Intervention en milieu naturel et inclusif :
lenfant doit obligatoirement fréquenter un
service de garde, habituellement 3 temps plein,
pour participer au programme IPL Il profite
d'un programme éducatif pertinent (Accueillir
la petite enfance, ministére de la Famille et des
Ainés, 2007), d'un milieu adapté 4 son 4ge et de
la proximité des autres enfants qui peuvent agir
comme modéles. De plus, la structure du milieu
de garde sapparente A celle du milieu scolaire,
permettant ainsi une meilleure préparation de
lenfant pour sy intégrer. Laccompagnement
se fait dans ce milieu, en concertation avec le
milieu familial.

+ Implication de la famille : les familles
participent activement au programme. Les
familles qui veulent sy engager signent une

entente de collaboration.
+ Individualisation des services (enfant,

famille) : le plan d'intervention est révisé tous

les trois mois. De plus, une fois par semaine,
la psychoéducatrice visite le milieu de garde et
révise le plan de travail avec éducatrice qui fait
laccompagnement.

+ Interdisciplinarité et transdisciplinarité
lévaluation initiale se fait en présence de tous
les professionnels de I'équipe spécialisée 0-5 ans
— déficience intellectuelle (psychoéducatrice,
lintervenante  responsable ~ du  dossier,
ergothérapeute, orthophoniste, psychologue,
thérapeuteenréadaptationphysique) en présence
de lenfant et des parents. La hiérarchisation des
objectifs de travail se fait conjointement et les
membres deléquipe collaborent aIétablissement
du plan d'intervention et i sa révision. Les
éducatrices qui font l'accompagnement dans le
milieu de garde participent 4 la réalisation du
plan d'intervention. Pour leur part, les CSSS
sont invités 4 participer A différentes étapes du
processus d'intervention.

Outils utilisés

Afin de structurer les interventions A privilégier
et pour documenter lévolution de lenfant,
deux outils sont principalement utilisés : le
programme EIS (début, pendant et fin de
programme) et le Vineland Adaptive Behavior
Scales, Second Edition (Vineland-II) (Sparrow,
Cichetti et Balla, 2005) (comportements
adaptatifs) (début et fin de programme).

Le programme EIS intégre [évaluation
et lidentification de buts et dobjectifs
d'intervention, ce qui permet, 3 partir des
résultats du test, de concevoir du matériel
d'intervention et de suivre les progrés de lenfant.
Ceest loutil privilégié utilisé par les intervenantes
pour évaluer, préparer la programmation,
suivre lévolution de lenfant et assurer le lien
avec les parents. Une Fiche de compilation et de
présentation des résultats a TEIS a été développée
afin de visualiser, sous une forme graphique et
informatisée, les résultats recueillis pendant la
réalisation du programme.

Quelques résultats préliminaires
Neuf enfants ont terminé le programme IPI
depuis janvier 2008.Ils ont bénéficié en moyenne
de 17,6 heures d'intervention par semaine. Le
temps moyen écoulé entre les deux évaluations a
été de 8,19 mois, étant donné que le programme
était en début d'implantation.

"Pour plus d'information, on peut communiquer avec julie_ruel@ssss.gouv.qc.ca
2Un projet de recherche Portrait de la participation sociale denfants 0-5 ans ayant une DI ou un TED (Moreau et Normand) est associé a cet essai.

Lécart entre les résultats recueillis avec 'EIS,
au début et 4 la fin du programme, montrent
quen moyenne les enfants ont amélioré leurs
résultats entre le début et la fin du programme
IPI, peu importe le domaine évalué. Les
plus grands écarts observés concernent les
domaines « Adaptatif » et « Social ». Les enfants
semblent donc profiter du contexte inclusif
du programme IPI pour évoluer dans ces
deux sphéres de développement. Bien que ces
résultats soient préliminaires et associés A une
petite cohorte denfants, ils font tout de méme
ressortir 'importance de bien documenter le
programme IPI et ses résultats en vue den
évaluer I'impact. Il serait opportun de comparer
les résultats 4 I'EIS avec une cohorte denfants
qui ne bénéficie pas du programme IPI, sous
réserve de considérations éthiques. D'autres
résultats recueillis confirment lévolution des
enfants. Ces données complémentaires seront
bientdt disponibles.

Enfin, le développement du programme IPI
nen est qua ses débuts. En plus des résultats
prometteurs obtenus i ce jour, on constate
également une grande satisfaction chez les
parents ainsi que dans les milieux de garde qui
accueillent des enfants ayant une déficience
intellectuelle, Ces retombées ne sont pas
négligeables. Elles démontrent l'importance
d'une approche inclusive. Elles nous incitent a
poursuivre nos efforts pour rendre les milieux
de garde de plus en plus inclusifs.

Bricker, D. (Ed.) (2006). Programme dévaluation,
d’intervention et de suivi. Tome I : Guide d'utilisation et
tests : 0 & 6 ans. Dionne, C., Tavares, C.-A., et Rivest,
C. Traduction et adaptation auprés dune clientéle
québécoise. Montréal : Cheneliere McGraw Hill.

Ministére de la Famille et des Ainés. (2007). Accueillir
la petite enfance. Le programme éducatif des services
de garde du Québec (Mise & jour). Consulté le 27 juin
2008, de http:/ /www.mfa.gouv.qc.ca/publications/pdf/
programme_educatif.pdf.

Pépin, G., Gascon, H., Beaupré, P, Tétreault, S., Dionne,
C., Roy, S., et al. (2006). Les effets des programmes
d'intervention pour les enfants de la naissance & sept
ans présentant un retard de développement et recevant
des services d'un centre de réadaptation en déficience
intellectuelle (CRDI). Recension.

Sparrow, S. S., Cicchetti, D. V., et Balla, D. A. (Eds.).
(2005). Vineland Adaptive Behavior Scales, Second
Edition (Vineland-IT). Circle Pines, MIN: Pearson -
American Guidance Services Publishing. .'-_
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COUP DE COEUR

Par Maude Ethier-Boutet

CHARLES ST-GERMAIN

UN ENFANT COMME LES AUTRES

‘attends patiemment A la porte, quand
Charles St-Germain vient mouvrir. Il tient

dans ses bras un gros chat couleur caramel.
Comment sappelle ton chat? «Fern», me
gpond-il avec un grand sourire. Et pourquoi I'as
tu appelé comme ¢a? Tout bonnement, il me
répond que cest en I'honneur d'un personnage
du film Les Boys. Si je rencontre Chatles et son
pére Paul, aujourd’hui, cest parce que nous
avons eu, au CNRIS, un coup de ceeur pour
ce jeune garcon de 12 ans, prodige du golf et
diagnostiqué autiste de haut niveau. Chatles, qui
a été également porte-parole pour la campagne
annuelle 2009 de collecte de fonds du CNRIS,
sest prété au jeu et a bien voulu répondre 2
toutes mes questions.

Le sport est manifestement au cceur de la vie
de Charles. Quand je lui demande ce qu'il voit
de positif dans sa différence, il me répond :
«étre bon dans les sports ». Et un peu plus tard,
quand son pére mexplique les caractéristiques
de l'autisme, il ajoute, conscient de ses forces et
de ses faiblesses : «Paul, moi je suis chanceux
hein? Jai eu la chance de pouvoir parler et
détre bon dans les sports!» En fait, le pére et

Lcnris/

le fils sentendent pour dire que le golf
a beaucoup aidé Chatles 3 mieux vivre
sa différence. Dabord parce qu'il est
un garcon actif et que son talent dans
les sports lui a donné une certaine
confiance, quelque chose dont il peut
étre fier. Mais aussi, parce que le golf lui
apermis de sépanouir socialement. Paul
me dit que pour Chatles, ca commence
A étre plus facile (le coté social) depuis
quelques temps, mais qu’il y a du
travail derri¢re ¢a. Un travail qui
sobserve justement 4 travers le sport.
Par exemple, sl excellait au soccer
étant plus jeune, le fait de jouer
dans une équipe avec onze joueurs
devenait pour lui un peu dérangeant,
érouffant. Par contre, le golf lui
donnait la possibilité de faire une
activité sportive sans se sentir envahi. De plus,
Charles a la caractéristique deétre extraverti,
contrairement 4 d'autres personnes autistes. Il
sexprime facilement et dit ce qui lui passe par
la téte; il est franc et direct. Au début, quand
il jouait avec son pére et qu'il se voyait perdre,
il voulait changer les réglements et pleurait.
Ca sest amélioré Chatrles? Tu te fiches moins
quand tu perds ou tu te fiches moins parce que
tu ne perds plus? « Cest parce que je ne perds
plus!», lance-t-il spontanément. Quoi qu'il en
soit, il doit apprendre A contréler ses réactions,
parfois impulsives, quand il perd une partie de
golf ou que quelque chose ne fait pas son affaire.
Dong, le terrain devient inévitablement un lieu
dapprentissage personnel, car dans un tournoi,
il doit interagir avec les autres participants, et ce,
selon les régles de l'art.

Les talents sportifs de Charles sont de plus en
plus reconnus. Alors quon discute, il est trés
fier de me montrer deux chandails de hockey
autographiés par les joueurs de léquipe des
Gaulois du Collége Antoine-Girouard de la
Ligue de hockey midget AAA du Québec.
Il est leur le capitaine honoraire. Dailleurs,
lentraineur de léquipe a déja demandé 2 Charles
de venir, entre deux périodes un peu difficiles,
encourager les joueurs et les motiver 4 jouer! Un
role qu'il a pris trés au sérieux. Pour se faire, il
sest inspiré des Jeux Olympiques d’hiver 2010

qu'il a suivi tous les jours avec intérét et passion :
«Les gars, je sais que (...) les Jeux Olympiques
cest déconcentrant, mais il ne faut pas licher et
faites plaisir aux partisans!»

Cet échange sur I'implication de Charles dans
le sport, mameéne A vouloir connaitre les trucs
qui le rendent si talentueux. « Je mentraine », me
répond-il simplement. Mais encore? «En bas,
on a un endroit pour frapper des balles; on peut
regarder la télévision en méme temps et quand
on apprend des trucs, on peut les refaire.» En
fait, Chatles est trés visuel; il a la capacité de
décortiquer les mouvements et de les reproduire
par la suite.

Et T'hiver, que fais-tu pour pratiquer le golf?
Chatles et Paul me racontent que depuis cette
année seulement, Charles a un entraineur avec
qui il sexerce dans un centre prés de Granby.
De plus, leur sous-sol est une véritable aire de
jeu oit Chatrles peut samuser 4 répéter quelques
coups de golf en envoyant une balle sur un
mur synthétique. Probablement un peu las
des questions que je lui pose et de la longue
discussion, Chatles demande i son pére :
«Paul, est-ce que je peux montrer le sous-sol
4 Maude?» Jaaccepte avec plaisir de le suivre;
le spectacle est fascinant! Ils ont deux cages de
gardien de buts, un écran de golf, des balles de
toutes sortes, une télévision, sans oublier les
murs qui ont di subir les assauts de Charles...
En moins de cinq minutes, jai droit 4 plusieurs
lancers dans le filet de hockey et 4 quelques élans
au golf, debout, 4 genoux, et méme sous les flashs
de lappareil photo qui immortalise le moment.
Imprévisible et moqueur, Charles me demande
de messayer 3 mon tour. Aprés quelques essais et
conseils, je mexécute. Et puis Chatles, comment
tu mas trouvée ? « Pas pire », me lance-t-il en se
concentrant sur son prochain coup.

Lautisme de Charles joue probablement un
role dans ce talent incroyable, puisquil a la
particularité de pouvoir rentrer dans sa bulle et
de s'investir pleinement dans quelque chose. Ses
fixations l'aménent inévitablement  approfondir
des connaissances et des talents précis. Par
contre, quand elles tournent autour de la mort ou
de sujets plus sérieux, ses fixations contribuent -
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4 le rendre anxieux pendant plusieurs semaines,
voire des mois.

Au cours de notre entretien, je ne peux
mempécher de lui demander ce quil trouve
difficile dans le fait détre autiste ? Charles répond
trés spontanément 4 ma question : « cest de me
faire écceurer ». Tu te fais écceurer ? « Oui, je me
fais écceurer a lécole.» Qulest-ce qu'ils disent
les gens? « N'importe quoi pour me toucher.»
Son pére précise que Charles est un gargon trés
sensible et que, sur le plan émotif, il a du mal &
comprendre certaines situations. Il peut réagir
avec des pleurs ou de la colére aux commentaires
d'un autre éléve, parce qu'il ne fait pas toujours
la différence entre une blague et une remarque
méchante. Clest pour cette raison que son pére
sassure chaque année, au début des classes,
de venir patler aux autres éléves, afin de leur
expliquer que Charles peut avoir des réactions
ou des comportements différents des leurs. As-
tu beaucoup d’amis Charles? A cette question,
il semble un peu hésitant et répond : «pas
beaucoup ». J'ai 'impression que Charles est 2 la
fois triste de cette situation et A la fois habitué,
résigné. Son pére mentionne qu'il joue tout de
méme au hockey bottines avec des enfants du
voisinage. Charles rétorque : « Ah oui? Qui?».
Ilinsiste pour que son pére les nomme tous ! Par
cette demande, il mest possible pour la premiére
fois de ressentir la frustration de Charles par
rapport 2 sa différence, et peut-étre aussi son
désir détre comme les autres. Paul mexplique
que son fils est tout de méme déterminé. Quand
il veut jouer avec quelqu'un, il ne liche pas le
morceau. Il peut appeler la personne et poser
bien des questions jusqu? ce que lautre céde :
« Veux-tu jouer avec moi ? Pourquoi? Tu es avec
qui?...». Parfois, il se rend méme directement
sur place pour sassurer de jouer avec un ami.
Son pére tente de le guider le mieux possible
4 travers tout cela, en lui expliquant ce qu'il est
préférable de faire, ou tout simplement en le
soutenant dans lapprentissage de ses relations.

Bref, Charles ne se laisse pas abattre par les
difficultés du quotidien, il est plutdt du genre
déterminé et quand il a quelque chose dans la
téte... Durant la prochaine saison estivale, il
souhaite améliorer sa posture avec laide de son
entraineur, réussir un albatros ou un aigle et étre
parmi les meilleurs de la catégorie peewee. A
long terme, il réve de devenir commentateur
sportif, ou mieux encore, un professionnel dans
la PGA. Est-ce que cela est possible ? Son pére
me répond que rien nest impossible, mais que
la principale embiiche & surmonter sera celle du

! wwwi.cldi.ca (Centre de loisir en déficience intellectuelle de Plessisville)

financement, puisque jouer au golf coiite trés
cher. Lannée derniére seulement, son pére a
déboursé 7 500 $ pour que Chatles puisse jouer
au golf, et ce nest que le début d'une longue
course au financement,

Charles et Paul se préparent également pour
un autre projet. S'ils réussissent 3 amasser
assez dargent d'ici les prochaines semaines,
ils releveront cet été un défi de taille avec La
maison du CLDI de [‘érable’ : participer 3 une
expédition de deux semaines en Islande. La
difficulté pour Charles sera certainement
de sadapter & une nouvelle réalité et 2 des
repas différents de ceux qu'il a I'habitude
de manger. Il est plutdt diflicile sur la
nourriture. Mais, ayant ['habitude de
surmonter des épreuves, ce nest siirement
pas cela qui va larréter!

Finalement, Charles est un jeune garcon
de 12 ans qui ressemble aux autres gargons
de son 4ge : il va 4 Iécole, fait du sport,
collectionne les cartes de hockey, dessine,
aime le scrabble, posséde un certain
humour, et reléve des défis comme les autres
enfants. Oui, il est autiste et doit surmonter
des difficultés d'apprentissage, relationnelles,
émotives, mais accompagné de son pére, il
montre A tous que, dans la vie, avec du courage
et de la détermination, rien nest impossible.
Merci 4 vous deux pour la confiance et le temps
que vous mavez accordés; voila une de ces belles
rencontres que lon noublie pas!

VOYAGE EN ISLANDE :

Pour les dons en ligne, il faut aller sur le site www.
cldi.ca. Sélectionner Tonglet «faire un don» a
droite. Aller dans « financement des expéditions »
et sélectionner longlet « faire un don » pour Islande
été 2010 et entrer vos informations. 5
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Je veux une place en garderie!

Isaline Panchaud Mingrone, professeure Haute école
de travail social et de la santé - EESP - Lausanne
Parler d’intégration ou d’inclusion précoce
des jeunes enfants en situation de handicap
(0-6 ans) cest parler de la facon dont
aujourd’hui, les enfants qui ont des troubles
ou un retard du développement, des troubles
du comportement ou qui sont porteurs d'une
déficience déclarée trouvent ou conservent
leur place dansleslieux collectifs « ordinaires »
de la petite enfance.

i lon parle de situation de handicap,

Cest parce qu'il est urgent de souligner

que le handicap n'est pas une donnée

stable inhérente i un seul individu,
mais qu'il dépend du contexte dans lequel vit
une personne. Ainsi Arthur, un jeune enfant
de 4 ans qui ne marche pas et que ses parents
veulent inscrire dans une garderie organisée
sur trois étages, éprouvera des difficultés de
déplacement, et le travail des professionnels
sen trouvera fortement compliqué, ce qui risque
de lexclure. Dans le jardin d'enfants da coté,
aménagé sur un seul niveau, lenfant pourrait se
déplacer sans probléme bien qu'il le fasse en se
tirant sur les mains. Pourtant, dans ce dernier,
les professionnels pensent quArthur souffrira
de ne pouvoir marcher au milieu denfants
qui marchent. Du reste, ils ne s'imaginent pas
comment organiser les balades. Enfin, plus loin
du domicile des parents, une institution de la
petite enfance (IPE) réunit toutesles conditions:
accessibilité, expérience et disponibilité des
professionnels. Malheureusement, il n'y a plus
de place! Dans toutes ces situations, on voit
que les différents éléments du contexte, les
représentations des acteurs quant aux capacités
et aux besoins de lenfant, les espaces, lexpérience
des professionnels, les modes de financements,
jouent un rdle déterminant dans les occasions
de s'intégrer d’Arthur et dans les capacités des
acteurs en présence de l'inclure.

Intégration ou inclusion ? Le vocabulaire évolue,
les mots perdent leur sens ou le sens des mots
se déplace 4 la faveur de lévolution du contexte
social. Aujourd’hui, les acteurs engagés dans le
processus d'intégration utilisent de plus en plus
le terme «inclusion ». Par inclusion, on entend
l'accés incontesté dun enfant «diversement
habile » dans les structures éducatives ordinaires
avec une présence selon les souhaits parentaux
et la disponibilité de places, comme cest le cas
pour chaque enfant.

Il faut remarquer cependant que pour ce
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INTEGRATION PRECOCE ET SITUATION DE HANDICAP

qui concerne léducation précoce, le vocable
«intégration» est paradoxal. Comment peut-
on parler d'une démarche propre 3 un groupe
denfants, celui des enfants dits handicapés, 2 un
4ge ol de toute évidence, chaque petit enfant est
inscrit dans un processus d'intégration ? Dans
sa famille d'abord pour queelle lui donne et qu'il
y trouve sa place, dans le cercle de sa famille
élargie, des amis et des voisins, enfin dans
les premiéres structures extrafamiliales dans
lesquelles il va étre placé.

Lintégration du petit enfant en situation
de handicap doit donc sentendre comme le
processus qui vise & conserver sa place parmi les
autres enfants dans lenvironnement social qui
est le sien. Qu'il soit inclus!

La question de l'intégration précoce et celle
de l'intégration scolaire et professionnelle des
personnes en situation de handicap ne sont
pas nouvelles, tout comme la question de
l'intégration des migrants ou celle des femmes en
politique. Ce sont des processus qui demandent
des changements de perspectives si profonds
qu'ils ne peuvent simposer que lentement en
introduisant peu 3 peu un autre regard sur
des fagons de faire qui jusqu'ici nous avaient
toujours semblé évidentes.

Cependant, la pratique de l'intégration précoce
et scolaire est déterminée par une question
centrale, fruit des orientations adoptées
jusqu'ici. Comment répondre a la fois aux
besoins particuliers (spéciaux) de lenfant
ainsi qua ses besoins de rencontrer ses pairs
non handicapés et de participer aux systémes
déducation ordinaires qui, bon an, mal an,
contribuent A une socialisation qui construit la
citoyenneté ? Limportance de ces deux péles de
préoccupations, l'un occupé par les spécialistes
du handicap et lautre par les éducateurs et les
enseignants, crée souvent une tension en ce qui
a trait au type d'intervention et méme au type
de services que lon va offrir A lenfant et 4 sa
famille. Et dans cette tension, on oppose deux
modes de faire alors méme qu'il est impératif de
les coordonner.

Avant de s'interroger sur le comment-faire,
question qui est évidemment au coeur des
préoccupations éducatives des éducateurs de
la petite enfance, des éducateurs sociaux, et
des enseignants ordinaires ou spécialisés, il est
important de comprendre ce qui provoque une
amplification des pratiques inclusives.

Des changements visibles
Premier constat : aujourd’hui, lentement mais
stirement, I'intégration précoce simpose comme

une réalité. Nous manquons de statistiques
exhaustives mais les transformations touchant
les structures d'accueil sont tout 2 fait palpables.
Un des services éducatifs itinérants (SEI)
vaudois, rattaché i la Fondation de Verdeil,
évaluait quen 2004, sur environ 140 enfants
(0-6 ans) suivis sur une année, 87 % deentre eux
fréquentaient une structure daccueil ordinaire
et quelques-uns lécole enfantine. Le méme
service, en 1998, soit 6 ans avant, nen recensait
que 48 % (ce qui nétait déja pas mal!). Du coté
de Genéve, en février 2007, les chiffres du SEI
rendent compte eux aussi de la présence élevée
dans les IPE des enfants suivis par le service.
Plus de 70 % des enfants suivis par le service
ont lopportunité de fréquenter une structure
ordinaire.

Pour sa part, la Commission intégration précoce
du canton de Vaud (CIPE) a vu les demandes
de soutien augmenter réguliérement ces dix
derniéres années.

Une réalité qui simpose pour plusieurs raisons
Nousconstatons quunevéritable transformation
a eu lieu dans laccueil des enfants avec des
besoins spéciaux dans les structures préscolaires.
Cela est di1 2 de nombreux facteurs d'ordres tres
divers, qui ont contribué a la modification du
paysage de la «prise en charge » de ces enfants-
1. Un premier élément déterminant est lié aux
besoins de garde, une demande qui concerne
la majorité des familles de jeunes enfants.
Le débat actuel sur le développement et le
financement des structures extrafamiliales ainsi
que sur la mission qui leur est confiée concerne
évidemment toutes les familles. Les parents qui
élévent un enfant ayant des besoins spéciaux
ont, plus encore que les autres, besoin d'une
solution de garde, et cela, aussi bien pour des
questions financiéres que pour léquilibre des
membres de la famille.

Un deuxiéme élément concerne la notion de
droit 4 Iéducation. A la naissance de lassurance
invalidité (1960) et au moment de lapparition
de nos écoles spécialisées, la notion de droit était
pour les parents, a juste titre, une revendication
que soit reconnu le droit pour leurs enfants, qui
souvent ne trouvaient de place nulle part, détre
éduqués et scolarisés. La revendication de bien
des parents aujourd’hui (et les témoignages
dans ce dossier le mettent en évidence) est que
leur enfant puisse participer 2 la vie de tous et
qu'on lui reconnaisse une place parmi les autres.
11 sagit donc aussi bien d'un droit 4 Iéducation
et a I'instruction que d'un droit 2 la citoyenneté.
La nouvelle Constitution fédérale (2000) et
plusieurs constitutions cantonales qui lui ont -

"
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succédé traduisent cette dimension du probléme
eninterdisant nommément toute discrimination
alégard des personnes handicapées.

Une autre raison de la transformation des
pratiquesdépend del’évolutiondes connaissances
sur le développement de lenfant, en particulier
le role des interactions sociales dans l'acquisition
des savoirs aussi bien cognitifs que sociaux. Des
auteurs comme Vygotsky et Brunner ont mis
en évidence limportance pour lenfant de sa
participation active 3 la vie sociale de sa culture et
de son milieu. Le milieu dans lequel il est plongé
détermine de fagon importante le choix des
activités qu'il va entreprendre. D'autres auteurs
ont aussi mis en évidence la force de l'imitation
des pairs dans les apprentissages. Lapport de ces
connaissances modifie nos pratiques spécialisées
orientées essentiellement sur le travail individuel
avec lenfant et sur la présence de l'adulte comme
modele et comme guide.

Dernier point qui soutient [élargissement des
pratiques d'intégration précoce, cestévidemment
le développement des lieux d'accueil aussi bien
en nombre quen qualité. Plus il y a d'IPE, plus
il y a de professionnels bien formés a laccueil
collectif, et plus il est facile de développer des
pratiques innovantes et daccueillir la grande
diversité des enfants d4ge préscolaire. La
Commission d'intégration précoce du canton
de Vaud comme I'Association AIPE du canton
de Geneéve, association née dans le cadre de
la délégation de la petite enfance de la Ville
de Genéve, montre qu'il y a aussi une volonté
politique d'instituer l'accueil des enfants ayant
des besoins spéciaux dans les IPE.

De leur cdté, plusieurs écoles de formation des
éducatrices et des éducateurs de la petite enfance
ont réorganisé leurs programmes pour inclure
Iéducation des enfants « diversement habiles »
dans l'ensemble du champ professionnel.

Lévolution des pratiques : quelques principes,
des lignes directrices

Ces transformations du champ de éducation
précoce entrainent dans leur sillage le
développement de compétences non pas
nouvelles mais renforcées chez les professionnels
de la petite enfance. Nous ne pouvons donner
ici que quelques pistes sur ce qui fonde une
pédagogie inclusive ou intégrative. Cette
pédagogie inclusive peut sordonner autour de
trois axes.

La position pédagogique : adopter une position
qui tienne compte 2 la fois de l'individu et du
groupe. La garderie n'a pas un role thérapeutique,
elle a un réle de garde, de socialisation et de
prévention. Il sagit donc d'observer lenfant dans
le contexte précis de la garderie et de déterminer

!Souligné par lauteure.

comment il peut au mieux tirer un bénéfice de la
situation. Il sagit avant tout d’adapter lespace, les
objets et de soutenir les interactions entre pairs.
Toute la difficulté réside dans un équilibre entre
le respect de la différence et de la ressemblance
de cet enfant avec ses camarades. Lintervention
se centre sur la transformation du contexte
plutdt que sur lenfant.

La collaboration avec les acteurs : les
professionnels des IPE ont un rdle
d'interlocuteurs important pour les parents.
Les contacts sont fréquents, parfois quotidiens.
Respecter leurs choix et sappuyer sur leur
expertise offre souvent une base solide a
l'accueil d'un enfant qui peut mettre au défi les
compétences des professionnels. Collaborer
avec les autres professionnels qui interviennent
auprés de lenfant permet A la fois d'informer,
de se situer, de définir les roles de chacun et, si
tout va bien, de sépauler. Enfin, laccueil dun
enfant différent doit étre une responsabilité
qui repose sur une équipe et non pas sur un ou
deux professionnels « référents ». Dans le méme
ordre d'idées, si la structure a la chance dobtenir
un appui, la personne surnumeéraire doit étre
orientée vers le groupe et non pas vers le seul
enfant.

Structurer lintervention : linscription de
l'accueil des enfants en situation de handicap
au projet institutionnel, donc une affirmation
explicite de cette mission, facilite lengagement
des professionnels ainsi que les éventuelles
réactions des autres parents. Elle a lavantage,
en outre, que les parents de lenfant différent
regoivent le message quen accueillant leur enfant
on ne leur fait pas une faveur. Iélaboration d'un
projet individualisé pour cet enfant-la permet
darticuler et de préciser le role et laction de
la garderie. Il ne sagit pas de fixer des objectifs
d’apprentissage pour lenfant, mais de réfléchir
aux adaptations nécessaires pour qu'il profite
au mieux de la situation, sans que les limites
ou les difficultés qu'il éprouvent mobilisent en
permanence un adulte. Il faut souligner pourtant
que les professionnels expérimentés travaillant
en garderie constatent qu'avec le temps, l'accueil
de lenfant en situation de handicap ne demande
que dutiliser de fagon pointue les outils déja en
main des IPE.

Dans ces quelques pages, jai opté pour une
description des changements et des pistes
qu'ils ouvrent pour la pratique de I'intégration.
Mais bien siir, tout est loin d%tre simple et
beaucoup des éléments qui constituent le puzzle
demandent encore bien des ajustements. Je nen
retiendrai que deux qui me semblent difficiles
3 atteindre et cependant incontournables.

Le premier concerne larticulation entre

2 Avant-projet Exposé des motifs et projet de loi sur laccueil de jour des enfants (p. 6).

A2
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interventions  spécialisées et  éducation
«ordinaire ». Pour parvenir A répondre de facon
équilibrée aux besoins spéciaux de lenfant et
A ses besoins denfant tout court, il faut sortir
d'un dualisme et de mécanismes qui associent
systématiquement les interventions spécialisées
4 des lieux spécialisés et A des interventions
individuelles. Il faut éviter aussi que les IPE
deviennent des lieux de thérapies. Il sagit donc
de repenser les formes et les espaces de «prise
en charge» et darticuler avec art, éducation et
thérapie.

La deuxi¢me dimension concerne la mission
des garderies et leur développement. Comme
pour école, lesprit douverture et la réalisation
de lintégration, méme si elle est un droit,
ne peuvent se faire de facon positive quen
respectant des conditions de travail qui tiennent
compte des nouvelles tiches qui incombent
aux équipes éducatives. Le canton de Genéve
a récemment modifié ses réglements dans ce
sens (voir lencadré ci-dessous), méme si cest de
facon encore trés timide. En ce qui concerne le
canton de Vaud, la loi sur l'accueil de jour (LAJE
2006) fait aussi depuis peu une petite place a
cette question. Nous espérons que la déclaration
que lon trouve dans lexposé des motifs (voir
lencadré ci-dessous) de méme que l'article qui la
concrétise ouvrent la voie 4 un cadre solide pour
l'accueil des enfants « diversement habiles » dans
les IPE.

Canton de Genéve :

Réglement sur les structures d'accueil de la petite
enfance et sur l'accueil familial A la journée (Entré en
vigueur : décembre 2005)

«Art. 9 Normes d'encadrement pédagogique 3 (...) :
a) enfants de moins de 12 mois : 1 adulte présent
pour 4 enfants présents ;

b) enfants de 12 2 24 mois : 1 adulte présent pour

5 enfants présents;

c) enfants de 2 2 3 ans : 1 adulte présent pour
8 enfants présents;
d) enfants de 3 4 4 ans : 1 adulte présent pour

10 enfants présents.

5 Le cas échéant, le calcul est adapté de facon
appropriée afin de tenir compte des enfants ayant des
besoins spéciaux.!

Canton de Vaud :

«Les structures daccueil de jour des enfants
contribuent aussi  favoriser I'intégration sociale des
enfants en situation de handicap, en permettant i ces
enfants de développer leurs compétences sociales,
affectives, intellectuelles et physiques, et denrichir
lexpérience éducative du lieu d'accueil ». 2

LAJE Art. 40. - Le Département peut également
subventionner lencadrement nécessaire 3 laccueil
dun enfant dont létat exige une prise en charge
particuliére, notamment en raison d'une maladie ou
d'un handicap mental, psychique, physique, sensoriel
ou instrumental. '
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DE LA MAURICIE ET DU CENTRE-DU-QUEBEC

INSTITUT UNIVERSITAIRE — —

Par : Sylvie Dupras, directrice générale

ININ

Gilles Cloutier, directeur de la recherche, de lenseignement et de la qualité
Carmen Dionne, directrice scientifique

UN INSTITUT UNIVERSITAIRE

EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET EN TROUBLES
ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT.

Depuis que le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement de la Mauricie et du Centre-du-Québec (CRDITED MCQ) a été désigné Institut
universitaire par le ministre de la Santé et des Services sociaux, le 18 aott 2008, une réflexion sest
imposée sur lexercice de son role au sein du réseau. Trés récemment, cette réflexion débouchait sur
l'idée de construire un RUIS (réseau universitaire intégré de services) en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement. A l'instar du domaine médical, cette idée rassembleuse a fait
son chemin et crée le consensus dans la téte des principaux acteurs de ce réseau. Ce qui plait dans ce
concept, cest 'idée d'un institut ouvert et accessible tant aux usagers, aux familles et aux proches qua
tous les partenaires qui contribuent au rayonnement de avancement des connaissances en ce domaine.

Cet article présente quelques aspects reliés 3 'importance et 2 la pertinence tant pour le Québec que pour
les personnes présentant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement de
bénéficier d'une structure dédiée au développement et au partage des expertises requises pour répondre

i leurs besoins.

MISE EN CONTEXTE

La désignation de létablissement au titre
d’Institutuniversitaire en déficienceintellectuelle
et en troubles envahissants du développement,
affilié a I'Université du Québec a Trois-Rivieres
(UQTR), souligne et valide I'implication de
plusieurs personnes, et ce, au fil de nombreuses
années.

En effet, cette désignation représente une recon-
naissance des travaux réalisés depuis le début
des années 90 par le personnel du CRDITED
MCQ afin de soutenir le développement des
personnes ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement. Elle
constitue également une reconnaissance a Iégard
de ces usagers du réseau de la santé et des ser-
vices sociaux (RSSS), alors que la vitalité d'un
institut proﬁce A tout un réseau tout en étant
alimenté par celui-ci.

Cetinstitut représente un nouvel environnement
ot la pratique et la théorie se rencontrent pour
permettre de poursuivre l'amélioration continue
des services et des programmes offerts aux
personnes concernées.

@riy

Afin de situer ce déroulement ayant mené 4 la
désignation d'Institut et de mettre en mots les
moments forts de son développement, certains
acteurs se sont regroupés afin de raconter leur
vision de ce cheminement de létablissement.
Il sagit de MM. Daniel Boisvert, président
du CRDITED MCQ, Michel Boutet, alors
directeur général du CSDI MCQ, Jacques
Alary, membre du conseil dadministration du
CRDITED MCQ, Gilles Cloutier, directeur de
la recherche, de lenseignement et de la qualité
au CRDITED MCQ, et Mme Carmen Dionne,
directrice scientifique, qui se sont prétés i un
exercice de mémoire dans un cadre déchange
informel.

D’hier a aujourd’hui
QUELQUES BRIBES SUR LA
RECHERCHE SOCIALE

Ily a prés de vingt-cing ans, la recherche dans
le domaine de la déficience intellectuelle (DI)
était pratiquement inexistante. D'aussi loin
qu'il se souvienne, M. Michel Boutet, ancien

directeur général du CRDITED MCQ - IU,

patle avec enthousiasme de la fascination que
pouvait exercer le secteur de la recherche avant
méme [époque des fusions des établissements de
réadaptation dans la région de la Mauricie et du
Centre-du-Québec. D'entrée de jeu, il explique :
«A Torigine, Nor-Val, le centre oi je travaillais,
était favorable & la recherche et caressait déja le
réve que soit représentée la déficience intellectuelle
autour d’un centre universitaire affilié ou autour
dun institut universitaire». Il faut savoir qu'il
y a environ vingt-cinq ans, la recherche dans
le domaine de la déficience intellectuelle (DI)
était pratiquement inexistante. Dailleurs, la
recherche dans le domaine social au Québec
en était elle-méme 2 ses balbutiements! Pour
sa part, M. Jacques Alary, membre du Conseil
dadministration du Conseil québécois de la
recherche sociale (CQRS) pendant plusieurs
années et aujourdhui membre du conseil
dadministration du CRDITED MCQ -
1U, affirme : «Le CQRS subventionnait déja
depuis plusieurs années des équipes de recherche
en partenariat avec des milieux de pratique du

domaine des services sociaux. En 1988, le Rapport



de la commission Rochon recommandait la mise sur
pied dinstituts et de centres affiliés universitaires
dans le domaine social, ce qui existait déja depuis
25 ans dans le domaine de la santé. Cest & la
suite de cette recommandation que furent désignés
en 1995 a titre d’instituts, le Centre Jeunesse de
Québec et I'Tnstitut de réadaptation en déficience
physique de Québec et, en 1998, 4 titre de centres
affiliés universitaires, le CLSC Cote-des-Neiges
et le CLSC de Sherbrooke. Ces établissements
étaient les premiéres infrastructures vouées au
développement de la recherche et de la formation
dans le domaine social, [léquivalent de ce qui se
faisait dans le domaine de la santé. »

«Les défis posés par Uintégration des personnes
constituent le terreau fertile d la base», selon
Mme Carmen Dionne, directrice scientifique
de UInstitut universitaire. On se demande alors
comment les personnes, une fois réinsérées
dans un milieu de vie communautaire, peuvent
reconstituer un réseau social. On venait de
prendre conscience qu'il était possible de
remettre en question des mouvements et des
opérations, dévaluer et de mesurer des actions
tant sous l'angle de l'usager (ce qu'il devenait, les
gens qu'il fréquentait (son réseau), la qualité de
vie qu'il avait) que sous I'angle des perceptions et
des représentations de la population par rapport
ala déficience intellectuelle. « On documentait le
processus en lexaminant par le résultat, soit en
se préoccupant de la qualité de vie de ces gens-Ia
et au regard de la réceptivité que la population
leur réservait dans la communauté », de préciser
4 son tour, M. Daniel Boisvert, président du
CRDITED MCQ - IU. Professeur a 'TUQTR
durant la période évoquée, il a participé aux
premiéres recherches et études, notamment
sur la qualité de vie des personnes ayant une
déficience intellectuelle qui se sont intégrées 2 la
communauté (1987), sur les réseaux sociaux de
ces personnes (1989) et sur le plan de services

(1988-1989).

Mais a4 quel moment peut-on considérer que
I'établissement participait a la recherche et
y était vraiment associé? Clest en fait apres
limplantation du Conseil québécois de la
recherche sociale (CQRS), au moment ou
M. Jean Rochon devint ministre et donna
suite aux recommandations formulées par
la Commission du méme nom. «Ce sont les
premiéres équipes de chercheurs, en partenariat
avec les établissements du réseau, qui ont permis

aux établissements de se tailler une place dans
le monde de la recherche. Faire partie dun
groupe et étre reconnu comme équipe du CORS
faisaient vraiment connaitre les établissements »,
de réaffirmer M. Jacques Alary, trés impliqué
dans ce développement au cours des années
1993-1995. «Il fallait que léquipe existe, ait des
productions et des subventions pour étre jugée et
reconnye par le CORS dés les premiers concours »,
de conclure ce dernier.

La premiére participation du CRDITED
MCQ au concours du CQRS remonte 4 1996,
moment ot une demande de désignation
comme centre affilié universitaire a été
déposée. Cinqans plustard, cest i titre d'institut
universitaire quune demande a été faite. « A ce
moment, on réalise que lon doit travailler en fonction
des critéres trés élevés du CQRS. Cela implique une
programmation de recherche, une réflexion sur ce
que lon veut faire, une idée des besoins & combler,
des cadres théoriques bien documentés », rappelle
M. Michel Boutet.

Par la suite, M. Jean Vovyer, alors directeur de la
Yy
recherche au CRDITED MCQ, a élaboré un
plan stratégique pour répondre aux critéres de
désignation. Contribuant au développement de
g
1" équipe de recherche en innovation et en soutien
q
transdisciplinaire (ERIST) et 4 I‘établissement
d'un comité de planification et de coordination
des activités de recherche (CPCAR) avec deux
autres établissements, le CRDI de Québec et
de Chaudiéres-Appalaches, il a procédé i une
consultation auprés de lensemble des employés
de ces trois centres pour connaitre leurs attentes
quantalarechercheenmatiére de développement
de connaissances utiles dans leurs interventions.
Cette opération permettait notamment de bien
connaitre les besoins exprimés par le milieu afin
de satisfaire au critere du MSSS en ce qui a trait
q
4 lévaluation des technologies ou des modes
d'intervention reliés A notre secteur de pointe.
En collaboration avec trois autres centres,
le Pavillon du Parc, le Centre Normand-
Laramée et le Centre I'Intégrale, il a mis sur
pied le groupe de travail sur la spécialisation et
l'identité professionnelle. Il a aussi contribué de
%

fagon importante au développement du volet de
lenseignement pratique.

Parmi les facteurs déterminants de cette
notons lengagement et

la complicité caractérisant les rapport avec
la direction de I'UQTR, notamment le

reconnaissance,

'Le terme chercheure plutdt que celui de chercheuse est préféré par les rédacteurs de cet article.

recteur, M. Ghislain Bourque, la doyenne,
Mme Marie-Claude Denis, ainsi que la
directrice du Département de psychoéducation,
Mme Jocelyne Moreau.

Lapport des vingt et un chercheurs, dont
neuf réguliers et douze collaborateurs de la
structure de recherche a aussi été déterminant
dans la reconnaissance de la programmation
de recherche. Lengagement dans le projet de la
directrice scientifique, Mme Carmen Dionne,
réalisé de concert avec 'UQTR, a élevé le projet
4 la hauteur des critéres de désignation.

LES CHERCHEURS ASSOCIES
AU CRDITED MCQ-IU:

Les acteurs importants du milieu
universitaire et les professeurs issus

des différents départements énumérés
ci-dessous ont aussi contribué au
développement de I'Institut :

M. Germain Couture, chercheurau CRDITED
MCQ - IU, professeur associé au Département
de psychologie de 'UQTR ;

Mme Carmen Dionne, directrice scientifique,
titulaire de la Chaire de recherche du Canada
précoce, professeure au

Département de psychoéducation de 'UQTR ;

en intervention

M. Dany Lussier-Desrochers, professeur au
Département de psychoéducation de 'UQTR ;

M. Claude Dugas, professeur au Département

des sciences de l'activité physique de 'lUQTR ;

Mme Marléne Galdin,
CRDITED MCQ -1U ;

chercheure! au

M. Hubert Gascon, professeur au Département
des sciences de léducation de 'UQAR (campus
de Lévis) ;

Mme Francine Julien-Gauthier, chercheure au
CRDITED MCQ - IU, professeure associée au
Département de psychoéducation de 'UQTR ;

M. Jean-Claude Kalubi, professeur et directeur
du Département détudes sur l'adaptation
scolaire et sociale de la Faculté d'‘éducation de
I'Université de Sherbrooke ;

M. Yves Lachapelle, titulaire de la Chaire de
recherche sur les technologies de soutien 2
lautodétermination, professeur au Département

de psychoéducation de 'UQTR ;

Mme Annie Stipanicic, professeure au
Département de psychologie de 'UQTR. -

cnris
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A Téquipe de chercheurs sajoutent
nos praticiens-chercheurs qui,

par leur expertise particuliére,
contribuent au maintien des liens
indispensables entre la pratique

et la recherche. Il s'agit des six
conseillers aux programmes et des

10 AU QUEBEC,

O EST RECORL POUE 500 ERJELLENT FROMAGE,
MAGOG POUR SES FNS VIGNDBLES
ET TROWS-RVERES POUR SOW INSTITUT
Ex I ET TEXLL

professionnels engagés de prés dans
les travaux de recherche.

Mme Myléne Alarie — programme personnes
polyhandicapées, programme personnes ainées;
M. Martin Bigras — programme TGC;

Mme Sylvie Constant — programme adulte;
Mme Louise Labbé — programme EAF;

Mmes Nancy Milette et Myriam Rousseau —
programme TED;

Mme Carole Boucher, programme EVAAS;
Mme Sylvie Garneau — programme personnes
polyhandicapées ;

Mme Christine Rivest et M. Charles Albert &
Tavares, de la DREQ - agents de planification, de

programmation et de recherche.

UN PEU PLUS PRES

+ Le 12 avril 2005, le rapport du Comité sur
lorganisation universitaire des services sociaux
énongait dans sa 12°¢ recommandation : «(...)
le Comité considére prioritaire 'implantation
d'une mission universitaire dans le domaine de la
déficience intellectuelle et des troubles envahissants

du développement (...) » (p. 46).

+ En mars 2008, i la suite du dépét de la
demande de financement en 2007, le comité
dévaluation duFonds québécois delarecherche
sur la société et la culture (FQRSC) accordait

une cote la classant parmi les demandes de
qualité scientifique « excellente ».

+ Le 9 mai 2008, appuyé par I'UQTR,
lensemble des CRDITED membres de la
FQCRDITED et des associations (dont
IAQIS, le Mouvement personnes dabord,
la. FQATED et autres organismes), le
CRDITED MCQ soumet son dossier de
candidature au MSSS.

+ Le 3 novembre 2008, conséquemment
4 la recommandation positive du comité
d’évaluation, le ministre, M. Yves Bolduc, an-
nongait publiquement, en présence de ses

collégues régionaux, la désignation du CRD-
ITED MCQ comme Institut universitaire
en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement. Cette an-
nonce sest faite en présence de représentants
de I'Université du Québec i Trois-Riviéres,
de 'Agence de la santé et des services sociaux
de la Mauricie et du Centre-du-Québec, de
la Fédération québécoise des CRDITED,
de chercheurs, de représentants des organ-
ismes communautaires (AQIS, FQATED),
de partenaires régionaux et provinciaux, de
membres de son conseil d'administration et de
son personnel.

LE CRDITED MCQ - IU

EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE ET EN TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

Selon l'article 90 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux, un établissement doit satisfaire a
quatre critéres pour étre désigné institut universitaire :

11 dispense des services de pointe, soit dans un champ d'intervention interdisciplinaire de la santé et des services sociaux, soit dans le domaine
social.

11 participe 4 la formation, selon le cas, soit de professionnels de la santé et des services sociaux, soit de professionnels des sciences humaines et
sociales selon les termes d'un contrat d'affiliation conclu conformément a l'article 110,

1l est doté d'une structure de recherche reconnue, selon le cas, soit conjointement par le FQRSC et par un organisme voué au développement de la
recherche sociale, soit exclusivement par ce dernier organisme.

411 évalue des technologies ou des modes d'intervention reliés 4 son secteur de pointe.

@riy



LE COMITE D’EVALUATION DU MSSS A JUGE QUE

LE CRDITED MCQ REMPLIT LES CONDITIONS
POUR ETRE INSTITUT UNIVERSITAIRE, CAR IL :

+ Intégre sept pratiques de pointe reconnues 3
son offre de services spécialisés, pratiques mises
au point selon une approche interdisciplinaire et
grice 4 la recherche.

+ Posséede un contrat d’affiliation avec
I'Universit¢ du Québec a Trois-Riviéres
depuis 1999 et a accueilli 170 stagiaires
de 14 disciplines différentes provenant de
14 universités québécoises ou provenant de
lextérieur du Québec (Ontario, France, Suisse)
entre avril 2004 et mars 2010.

+ DPosséde une structure de recherche
reconnue par le Fonds québécois de recherche
sur la société et la culture (FQRS et une
programmation scientifique qui se divise en
trois axes distincts, mais complémentaires :
- Linclusion des personnes présentant
une déficience intellectuelle ou un
trouble envahissant du développement.
Responsable : M. Yves Lachapelle, Université
du Québec a Trois-Rivieres.
- Le développement et [lévaluation
d’interventions et de programmes
spécialisés. Responsable : M. Germain
Couture, chercheur au CRDITED MCQ -
I0.

LE CRDITED MCQ - 1U
EN QUELQUES LIGNES, C'EST :

Deux populations des servies : les
personnes ayant une déficience
intellectuelle et celles ayant un trouble
envahissant du développement.

2 000 personnes desservies (enfants
et adultes) en Mauricie/Centre-du-

Québec.

700 employés engagés et déterminés.

64 millions $ de budget.

Le budget est principalement dédié 2
offrir aux personnes, 3 leurs familles et
A leurs proches des services de qualité au
quotidien. Linfrastructure mise en place
pour soutenir les activités de recherche vise
essentiellement I'amélioration continue de
la qualité des services offerts.

- Le développement professionnel et
I'identité professionnelle dans le contexte
de la réforme de la santé et des services
sociaux. Responsable : M. Jean- Claude
Kalubi, Université de Sherbrooke.

+ Est aussi membre de 'Equipe de recherche
sur 'innovation etle soutien transdisciplinaire
(ERIST), équipe regroupant des chercheurs
de I'Université du Québec & Trois-Riviéres, de
'Université Laval et de ' Université du Québec a
Rimouski ainsi que des représentants du CRDI
de Québecet du CRDI Chaudiéres- Appalaches.
Cette équipe bénéficie dun financement du

FQRSC.

+ Anime les travaux de I'Equipe sur la
spécialisation et lidentité professionnelle
(ESIP), 4 laquelle participent des chercheurs
de I'Université de Sherbrooke, de 1'Université
Laval, de I'Université du Québec 3 Montréal et
des représentants des CRDI Pavillon du Pare,
Normand-Laramée et Gabrielle-Major.

+ Soutient le développement de services de
haute qualité dans son domaine d’expertise.
Pour ce faire, il poursuivra le partage dexpertises
et le transfert de connaissances dans le réseau
des centres de réadaptation en déficience intel-

+ Depuis les années 80, il collabore 2
des projets de recherche en lien avec les
programmes et services afin dorienter le
développement de ces derniers sur des
données probantes.

+ Depuis plus de quinze ans, il sest doté
d'une Direction de la recherche que l'on
nomme aujourd hui la Direction de la
recherche et de la mission universitaire.

+ Ses collaborateurs : ses partenaires
sectoriels des huit réseaux locaux de
services, ses partenaires intersectoriels
et communautaires de son territoire et

tous les autres CRDITED du Québec.

+ Son conseil d’administration

regroupe des personnes provenant de

lectuelle et en troubles envahissants du déve-
loppement ainsi que le soutien aux différents
partenaires des milieux de vie de ces personnes,
dont les associations de parents et de personnes
ayant des incapacités.

+ Est présent sur la scéne :

- régionale : ententes de partenariat aux
niveaux sectoriel et intersectoriel;

- interrégionale : contrat d'association pour
la réalisation d'activités de recherche avec le
CRDI de Québec et le CRDI Chaudiéres-
Appalaches et partenariat avec quatre
CRDITED, CRDITED du Saguenay-Lac-
St-Jean, CRDI de Québec, CRDI Chaudiére-
Appalaches et Centre Normand-Laramée,
pour la création d'une chaire de recherche
privée sur les technologies de soutien 2
l'autodétermination ;

- provinciale : membre fondateur du
onsortium nation: e recherche sur
C t tional d herch

l'intégration sociale (CNRIS);

- internationale : soutien au projet
d'intégration sociale d'usagers du centre St-
Lambert en Belgique et participation des
chercheurs étrangers 4 différents projets de
recherche.

différents milieux : des parents, une
personne présentant une déficience
intellectuelle, des organismes
communautaires, I'UQTR, un
responsable de ressources de type
familial et ressources intermédiaires
(RTE-RI), des membres de son
personnel. Trois nouveaux membres
provenant du milieu universitaire se
sont aussi ajoutés, conséquence directe
de la désignation comme institut
universitaire.

+ Depuis sa désignation comme
institut universitaire, le CRDITED
MCQ - IU a aussi ajouté i sa structure
de participation un conseil de mission
universitaire, un comité scientiﬁque et
un comité d’animation scientifique.
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LES SEPT PRATIQUES DE POINTE AU CRDITED MCQ

— INSTITUT UNIVERSITAIRE -

- Lintervention précoce destinée aux enfants présentant une déficience - Le développement optimal du potentiel des personnes polyhandicapées

intellectuelle ou un retard global du développement
POUR LES PERSONNES AYANT UN TROUBLE
GRAVE DU COMPORTEMENT
- Lévaluation, I'intervention et l'assistance pour les personnes ayant un
trouble grave du comportement

POUR L'INCLUSION SOCIALE

Pour l'autonomie, la participation
et 'inclusion sociale des personnes :

- Tévaluation et l'intervention en milieu naturel auprés des enfants
présentant un trouble envahissant du développement

POUR LES ADULTES

- I¥ducation i la vie affective, amoureuse et sexuelle

POUR LES PERSONNES AINEES

” . s " . , , -
- Lintervention aupres des personnes ainées - Le soutien au développement de lautodétermination

EN LIEN AVEC LES SEPT PRATIQUES DE POINTES :

54 différents projets de recherche, mémoires ou théses en lien direct avec le développement et
I'amélioration de ces pratiques ont été réalisés, sont en cours ou encore en voie de développement.

+ faire le point réguliérement sur Iétat d'avancement de la pratique en

Le développement de ces pratiques et le suivi de leur évolution
cause dans établissement ;

ainsi que de leur application sont réalisés en collaboration avec
des chercheurs réguliers de I'Institut, des praticiens-chercheurs,
des gestionnaires et des professionnels regroupés au sein de

+ identifier les aspects de la pratique pour lesquels le développement
des connaissances est requis ;

structures de concertation appelées « Unités fonctionnelles de
développement des pratiques de pointe (UFDPP) ». Ces unités
ont comme principal mandat de voir au développement de 'une
ou lautre des sept pratiques de pointe. Plus spécifiquement,
chacune de ces unités a la responsabilité de

+ définir les thématiques prioritaires pour améliorer la pratique;

+ contribuer 2 la planification et 4 la coordination des activités lides au
développement de la pratique;

+ réaliser une veille sur [évolution de la pratique (réle de vigie).

LA RECHERCHE ET LA PRATIQUE : UN LIEN ASSURE ET MAINTENU
MISER DAVANTAGE SUR LE TRANSFERT DES CONNAISSANCES

« Comme chercheure, il est fort appréciable que nos étudiants aient l'occasion d’étre en
lien avec un milieu de pratique. Pour le milieu, cest aussi trés nourrissant de pouvoir
accueillir des idées et des perceptions nouvelles », affirme Mme Carmen Dionne.

our intégrer ce modéle, on doit
multiplier  les  contacts  entre
les chercheurs et les étudiants
de maitrise et de doctorat afin
déchanger sur lavancement des connaissances

Cependant, cest par le mode privilégié de la
recherche appliquée que le transfert continu de
connaissances 3 travers son développement se
réalise; les intervenants, praticiens-chercheurs
et gestionnaires étant impliqués directement

interne de I'Institut universitaire (intervenants,
RTF/RI), des CRDITED, des centres de la
petite enfance, des partenaires associatifs, des
CSSS et des intervenants européens ont eu

<

o 7 . ., | /

= et le développement de nouveaux projets de  dans les activités de recherche. accés aux résultats des travaux.

#* recherche.

N e, . , . . ,
. Des activités en lien avec les résultats des travaux U programme de formation est aussi proposé
- Ce premier niveau de transfert de connaissances L sy Ly g . - .. 5 ! iné

c p, Alisé b A ] réalisés sontdéjadisponibles et différents milieux ~ C6tte annee, permettant un acces plus général
= est réalisé sur une base continue et, cette année, ) [ [ ,

. . e " ont pu accéder aux formations ou aux autres ~3UX contenus développés pour lensemble des
S on offrira des stages dans les champs spécifiques lieux intéressés (CSSS, CRDITED

I} des pratiques de pointe. produits issus de ces travaux. Outre le personnel ~ M1HeUX Interesses ( , etc.).
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_ SITUATION ACTUELLE :
LES DEFIS DU CRDITED MCQ - IU

‘Institut universitaire en déficience
intellectuelle et en  troubles
envahissants du développement est la
désignation qui compléte l'intention
gouvernementale de couvrir lensemble
des champs du secteur social, aprés
ceux des secteurs jeunesse, réadaptation
physique et dépendances.
LES DEFIS :
- le financement requis pour jouer
complétement son role,
- la mobilisation des chercheurs et de la
releve,
- I'impact de la recherche sur l'amélioration
des services,

- la diffusion des connaissances

LE DEFI DU FINANCEMENT

Le budget nécessaire pour le soutien de
l'infrastructure de recherche doit étre assuré. Le
développement de la recherche ne peut se faire
au détriment du budget octroyé pour les services.
Il savére essentiel qu'il se fasse en soutien 2
lenrichissement de ces services. Actuellement,
cet accés A un financement complet est limité
pour les nouveaux établissements désignés.
Laccés au financement requis pour les projets de
recherche dans le secteur est en croissance, mais
demeure faible.

«Il savére essentiel dobtenir des organismes
subventionnaires une reconnaissance pour
les besoins en recherche dans notre secteur.
La reconnaissance de la mission universitaire
comme une composante de
intégrée réguliére au budget de l¢établissement
stabiliserait cette mission et garantirait sa

financement

pérennité.

Le maintien d'initiatives telles que les
actions concertées ou autres programmes qui
permettent détendre le champ des recherches
en déficience intellectuelle et en troubles
envahissants du développement doit aussi étre
encouragé », souligne Gilles Cloutier, directeur
delarecherche, de lenseignement et de la qualité

au CRDITED MCQ - Institut universitaire.

UNE EQUIPE MOBILISEE

Léquipe de chercheurs, de gestionnaires et
de praticiens, rassemblée au sein de I'Institut
universitaire, est pour sa part engagée a
poursuivre ses actions et i assumer son role
dans le grand projet que représente l'inclusion
des personnes déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement. Llnstitut universitaire, quant 3
lui, vise a offrir a ces chercheurs et 2 dautres des

présentant une

occasions de collaboration fertile en retombées
pour les usagers. Le développement est basé
sur la contribution du plus grand nombre
d'intéressés, notamment et de fagon importante
sur la reléve qui adheérera au projet lancé par
leurs prédécesseurs. Parmi les sources de reléve,
l'une provient directement de la collaboration
avec notre partenaire universitaire.

«Mon gage de développement, cest qul
chaque année, je me demande si jai réussi a
attirer autour de mes projets de Chaire de
recherche ou de stages des étudiants et des
professionnels entreprenants et dynamiques qui
travaillent conjointement tout en s'influencant
mutuellement. En effet, cest une fierté pour
moi qu'en plus de voir se développer une reléve,
cette derniére s'avére stimulante et pertinente
pour le chercheur. Tous sassocient & un projet
en relation avec le milieu, cheminent, puis
grandissent. Eventuellement, ils peuvent devenir
intervenants, cadres ou chercheurs, ce qui crée
un réseau de jeunes professionnels et une reléve
trés qualifiée et trés engagée. Clest aussi ainsi que
le milieu évolue », mentionne Carmen Dionne.

La mobilisation vise aussi 2 atteindre le plus
haut niveau de synergie possible, regroupant
les forces vives et favorisant les collaborations
autour d'initiatives et d'approches diversifiées.

AMELIORER LES SERVICES

La détermination de la programmation
de recherche, établie avec les chercheurs,
gestionnaires et intervenants, permet une mise
en commun des énergies, des préoccupations
et des activités dans une perspective de
développement de nouvelles connaissances
visant I'amélioration des pratiques dans l'offre
de service aux personnes.

+ Llnstitut universitaire concentre le maintien
et le développement des pratiques de pointe en
tenant compte des orientations ministérielles en
matiére de déficience intellectuelle et de troubles
envahissants du développement et du plus récent
«Plan daccés aux services pour les personnes ayant
une déficience ».

+ Les liens avec les milieux de formation destinés
A favoriser lenseignement pratique (stages) et la
formation dans les programmes offerts par les
milieux universitaires ainsi que la présence d'un
institut universitaire propre a notre secteur
d'intervention permettront I'amélioration des
pratiques et des services destinés aux personnes
et a leur famille.

+ Le développement de liens organiques de
plus en plus étroits entre la recherche et la
pratique, lamélioration de la structure propre &
lenseignement pratique et le développement des

modalités reliées au transfert des connaissances
sont de beaux exemples concrets qui visent
I'amélioration des services.

LA DIFFUSION

Le role de I'Institut est aussi de rendre accessible
les résultats de la recherche utiles 3 'amélioration
de la pratique. Un travail de publication, de
diffusion et de transfert de connaissances est
réalisé afin que chercheurs, partenaires et
intervenants puissent avoir accés aux derniéres
innovations développées pour la pratique dans
le domaine. C'est un complément 4 la formation
universitaire.

Outre les formules classiques de diffusion
disponibles, incluant conférences, formations
et publications, il y a en développement pour
l'automne 2010 :

+ Un modeéle provincial de stages en milieu
naturel ;

+ Un programme de formation offert aux
établissements de premiére et de deuxiéme
lignes, basé sur les niveaux de formation
propres 4 chaque secteur.

« Lnstitut universitaire, de par son mandat, est
engagé a soutenir lensemble de ses partenaires
régionaux et provinciaux dans le développement
et le partage des connaissances nécessaires pour
lamélioration continue des services aux personnes
qui présentent une déficience intellectuelle ou un
trouble envabissant du développement, & leurs
familles et & leurs proches.

Il a cette responsabilité de collaboration, de partage
et de complémentarité dans le développement
de nouvelles connaissances avec les autres
établissements et les équipes de recherche au
Québec, au Canada et au plan international. »

Nous aurons réussi, au terme d'une premiére
désignation, si nous avons :
+ favorisé le regroupement de chercheurs et
de praticiens qui travaillent collectivement
pour développer de meilleures pratiques
d’intervention,
. . ..

+ accru lattraction d'intervenants et de
chercheurs dans nos domaines de pratique,
+ répondu 2 des besoins spécifiques de
qualification des programmes et des services,
+ évalué la pertinence et lefficacité des diverses
pratiques,
+ rendu accessibles les résultats de nos
recherches aux intervenants, aux usagers, 2
leurs proches et 2 la communauté.

Sylvie Dupras, directrice générale. ®
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CENTRE DE
DOCUMENTATION

Il est possible d'emprunter les livres, identifiés par un astérisque, dans le catalogue collectif Regard des CRDITED a
l'adresse suivantet : http://camh.rtss.qc.ca . Vous trouverez, de plus, les nouveautés suivantes portant sur ce sujet :

Bricker, Diane. (2006). Programme EIS :
évaluation, intervention, suivi : Tome

I : guide d'utilisation et tests - 0-6 ans.
Montréal : Cheneliére Education.

Bricket, Diane. (2006). Programme EIS :
évaluation, intervention, suivi : Tome

II : curriculum - 0 & 3 ans. Montréal :
Cheneliére Education.

Bricker, Diane. (2008). Programme EIS :
évaluation, intervention, suivi : Tome

III : curriculum - 3 & 6 ans. Montréal :
Cheneliére Education.
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e programme d’Evaluation,
d'Intervention et de Suivi aupres
des enfants de la naissance i 6 ans
(EIS) est un instrument d’évaluation
et d'intervention destiné aux jeunes enfants
présentant des incapacités ou i risque den
développer. Le EIS est un systéme complet
qui permet de recueillir des renseignements
pertinents sur le plan fonctionnel et éducatif.
Il intégre lévaluation, l'identification de buts
et dobjectifs d'intervention dans six domaines
du développement de lenfant : la motricité
fine, la motricité globale, la communication
et les domaines adaptatif, cognitif et social.
Le programme EIS, qui comprend le test et le
curriculum, forme un systéme intégré de sorte
qu'il est possible, A partir des résultats du test,
de concevoir du matériel d'intervention et de
suivre les progrés de lenfant. De plus, il favorise
le travail transdisciplinaire et I'implication de la
famille dans le processus d'intervention. Ce type
d'instrument fait la promotion d'une approche
d'intervention précoce de type «systéme
intégré» en reliant étroitement les différentes
composantes de l'intervention précoce.

Le test
et les curriculums d’activités

Letest du EIS mesure les habiletés fonctionnelles
et essentielles pour lautonomie des jeunes
enfants. Chacun des items du test constitue une
cible d’intervention pour le PII. La méthode
privilégiée pour l'évaluation est l'observation
de lenfant dans son environnement habituel.
Cette méthode de cueillette donne accés A des
renseignements précieux sur la facon dont
lenfant utilise ses habiletés.

Les curriculums proposent des activités qui
sont directement reliées aux items du test. Ces
activités sont congues pour étre facilement
intégrées dans les milieux de vie de lenfant
(routines, adaptation de lenvironnement,
activités  planifides). Ainsi, ils favorisent
l'inclusion delenfant et la participation active de
ses proches dans le processus d'intervention.

Qui devraient faire appel
au programme EIS?

Le EIS est congu pour les intervenants et les
prochesdelenfant. Leséléments du EIS destinés
aux proches sont rédigés dans un langage clair et
accessible. Les contenus et outils proposésaident
les proches & comprendre le développement
de leur enfant, 4 observer ce dernier dans des
activités quotidiennes, de méme qu? planifier
et mettre en ceuvre le PIL. Le EIS peut étre
utilisé par des intervenants de formations
diverses (éducateurs, psychoéducateurs,
orthophonistes, ergothérapeutes, ...). Il ne
sagit pas d'un outil réservé, mais il demande
une bonne connaissance de l'instrument et du
développement de lenfant.

Un projet de recherche
en lien avec le EIS

Un projet de recherche, actuellement en cours,
vise & supporter l'utilisation du EIS pour les
intervenants de la petite enfance en centres
de réadaptation. Ce projet est coordonné par
Maude Boutet, professionnelle & la Chaire de
recherche du Canada en intervention précoce.

Le projet se fait en collaboration avec les
intervenants du CRDITED MCQ-IU et
compte une trentaine de participants, dont des
éducateurs, spécialistes en activités cliniques,
consultants, psychoéducateurs et conseillers
aux programmes. Le projet, qui est financé
par le programme Actions concertées du
FQRSC, vise le développement, I'implantation
et lévaluation d'une approche naturaliste en
intervention précoce A partir du programme
EIS. Le projet comprend 2 volets.

Le premier volet est celui de la formation
des intervenants et du développement du
programme en tant que tel. Léquipe responsable
du premier volet est : Christine Rivest, agente de
programmation et de recherche du CRDITED
MCQ IU, Carmen Dionne, Maude Boutet

El

et Céline Chatenoud. Des formations sont
implantés sucessivement dans deux territoires
(rive sud puis rive nord) et se déroulent sur
deux années dexpérimentation. Chaque
territoire constitue une cohorte qui contribue
4 lamélioration continue de lapproche.
Présentement, la recherche est 2 la fin de la
deuxiéme année d'expérimentation du EIS.

Ledeuxiémevoletest celuidelaccompagnement
des intervenants. Il fait référence, entre autres,
au développement de compétences, 3 la
supervision comme rétroaction sur la pratique
réflexive dans laction et au renouvellement
dune vision de la pratique (changement
de paradigme). Lobjectif poursuivi est
dexpérimenter et de documenter différentes
formes d'accompagnement. Lors de la premiére
année,un plan d'accompagnementa été élaboréa
partir des besoins exprimés par les superviseurs
(psychoéducateurs et spécialistes en activité
clinique). Deux poles retiennent lattention
quant au processus daccompagnement : A)
Laspect pédagogique lié a'approche naturaliste
et au programme EIS et B) Laspect touchant
la pratique réflexive liée a la supervision
proprement dite. Les objectifs généraux du
plan d’accompagnement sont : 1) Décrire et
analyser le processus daccompagnement par
la supervision de la pratique professionnelle
associée 2 limplantation du EIS; et 2)
Mettre en ceuvre une analyse réflexive des
changements de pratique professionnelle des
éducatrices associés 2 l'implantation du EIS.
Le principal outil utilisé pour ce volet est le
«Guide daccompagnement 4 la supervision »
composé de textes pertinents en référence i
des concepts, des fiches de préparation et de
suivi de la supervision, des fiches réflexives sur
la démarche. Les thémes abordent les réles et
responsabilités des superviseurs, lanimation
du processus de supervision en lien avec le
soutien de la motivation et de la résistance
aux changements de pratique (implantation
du EIS), la pratique réflexive favorisant un
sentiment de compétence et le transfert des
apprentissages.

Plusieurs cueillettes de données sont réalisées
dans le cadre de ce projet pour les deux
volets : entrevues, questionnaires, analyse
des PII, groupes de discussion. Celles-ci sont
réalisées aupres des intervenants (centres de
réadaptation, milieu de garde) mais également_

parents des enfants bénéficiant du programme.’ »
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QUELQUES CHIFFRES... EN IMAGES ET EN MOTS

Par Marie-Sylvie Le Rouzés, CA MBA, professeure

Comptable agréée et détentrice d'une maitrise en administration des affaires, Marie-Sylvie Le Rouzés enseigne en
certification et en management au Département des sciences comptables de I'Université du Québec a Trois-Riviéres.
Elle a ceuvré dans différents établissements du réseau de la santé et des services sociaux pendant une douzaine dannées
au cours desquelles elle a développé un intérét pour les indicateurs de performance et Lallocation des ressources &
Uintérieur du programme de service « Déficience intellectuelle et troubles envabissants du développement. »

UNE POPULATION EN MOUVANCE

Afin de porter un regard critique sur l'importance de la population de
moins de 18 ans desservie par les centres de réadaptation, il est opportun
deffectuer d'abord une analyse de Iévolution de la population en général et
de celle des enfants plus particuliérement. Au cours des quinze derniéres
années, la population du Québec a connu une hausse denviron 8 %
passant de 7,19 millions 4 7,81 millions d’habitants. Pendant la méme
période, les groupes d'ige des 0-4 ans et des 5-17 ans évoluaient 4 la baisse
(Graphique 1). En 1995, ces deux groupes représentaient 6,7 % et 17 %
de la population alors queen 2009, ils ne comptaient plus que pour 5,3 %
et 14,3 % de celle-ci. En valeur absolue, les chiffres ont suivi la méme
tendance, ces deux groupes mis ensemble ayant perdu environ 169 000
individus (Graphique 2) soit prés de 10 % par rapport 3 1994.

Population en % du total
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Graphique 1 - Population 0-4 ans et 5-17 ans en % de la population totale

Lévolution 4 la baisse nest cependant pas linéaire : le groupe des 0-4 ans
a recommencé A croitre en 2004 aprés une baisse ininterrompue depuis le
pic historique de 1994. Chez les 5-17 ans, la baisse amorcée en 1997 sest
accélérée depuis 2007.

Evolution de la population en nombre
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Graphique 2 - Evolution de la population 0-4 ans et 5-17 ans en nombre

DES SERVICES EN MUTATION

Pendant la période étudiée, des changements importants sont venus
modifier loffre de services aux jeunes de moins de 18 ans, le principal

'SOURCES : Québec, ministére de la Santé et des Setvices sociaux. 1994-1995 a 2008-2009.
«Rapport statistique des centres de réadaptation (S16) ».

Québec, Institut de la statistique. 2009. « Estimations de population pour le Québec, selon le sexe et
I'année d'dge, au 17 juillet, 1981 4 2006 ».
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REGARD SUR LES JEUNES
DE 18 ANS ET MOINS’

étant lajout d'une mission spécifique pour les enfants présentant un
trouble envahissant du développement (TED). Laccueil de cette nouvelle
clientéle depuis le début des années 2000 a conduit 4 la différenciation
des statistiques disponibles. En effet, 4 partir de lexercice 2002-2003, les
centres de réadaptation devaient compiler des données permettant de
séparer les usagers présentant une déficience intellectuelle (DI) de ceux
ayant 4 leur dossier un diagnostic relevant des TED.

Selon les informations colligées, le volume de la population desservie par
les CRDITED n’a pas suivi le méme schéma dévolution que celui de la
population en général. Le graphique 3 illustre la progression du nombre
d'enfants admis, inscrits et en attente de 1994-1995 4 2001-2002. Il est
aisé de constater que loffre de service sest accrue de méme que sa mise
en oeuvre, Au cours de cette période, le nombre de personnes desservies a
augmenté de 15 % dans le groupe des 0-4 ans et de 62,7 % chezles 5-17 ans,
alors que ces deux groupes dige connaissaient des baisses deffectifs de
21,9 % et de 1,8 % respectivement. De meilleurs mécanismes de dépistage
associés 3 une action diagnostique mieux articulée et coordonnée dans les
établissements de premiére ligne et les centres de la petite enfance sont
les principales hypothéses retenues pour expliquer la hausse du nombre
denfants de 0-4 ans inscrits dans les CRDITED. Le développement de
liens plus étroits avec le milieu scolaire pourrait expliquer en partie la
hausse chez les 5-17 ans. La meilleure intégration des services, découlant
des regroupements détablissements de deuxiéme ligne dans la plupart des
régions, est aussi invoquée pour expliquer laugmentation dans les deux
groupes dige.
Enfant 0-17 ans (CRDITED)
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Graphique 3 - Enfants 0-4 ans et 5-17 ans admis, inscrits et en attente (DI)?

Entre 2002-2003 et 2008-20009, les statistiques étant présentées selon le
groupe d'ige et la problématique, les constats sont plus nuancés en ce qui
concerne le développement des services. Le nombre des enfants inscrits
ayant une DI demeure 4 peu prés stable, mais il ressort clairement que le
nombre de ceux présentant un TED (avec ou sans DI) augmente beaucoup
plus rapidement que celui des enfants ayant un diagnostic unique de DI

(Graphiques 4 et 5). >

% Les données concernent principalement le groupe denfants présentant une DI, mais 4 partir de lannée
1999-2000, elles peuvent contenir des données relatives a des enfants ayant un TED puisque le mandat
avait alors été formellement donné par plusieurs régies régionales aux centres de réadaptation de leur
région.




Groupe DI 0-17 ans

Enfant TED selon le milieu de vie
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Graphique 4 - Enfants 0-4 ans et 5-17 ans admis, inscrits et en attente (DI)

Le nombre denfants TED en attente d'un premier service a diminué au
cours des premiéres années alors que le Ministére a procédé A une injection
massive de crédits destinés au développement de services pour ce groupe.
Cependant, le nombre denfants de 5 2 17 ans en attente augmente 4 un
rythme supérieur 3 20 % par année depuis lexercice 2005-2006, et ce,
malgré une augmentation du nombre denfants desservis de plus de 24 %
par année en moyenne.

Groupe TED 0-17 ans
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Graphique 5
- Enfants 0-4 ans et 5-17 ans admis, inscrits et en attente (TED)

DES MILIEUX DE VIE EN EVOLUTION

Lanalyse des milieux de vie oi résident les enfants fait ressortir une nette
tendance en faveur du maintien en milieu naturel. Alors qu'il y avait 5,1 %
des enfants de moins de 18 ans admis en institution en 1994-1995, cette
proportion était pratiquement nulle en 2009. En effet, des 216 enfants
admis dans les centres de réadaptation au 31 mars 1995, il nen restait plus
que dix au 31 mars 2009, et ce, pour lensemble des deux groupes, soit plus
de 9 400 personnes. On observe que le groupe DI des 0-4 ans réside dans
son milieu naturel dans plus de 96 % des cas, alors que cette proportion
dépasse 98 % pour le groupe TED. Par ailleurs, environ 83 % des enfants
de 5217 ans présentant une DI vivent dans leur milieu, alors que chez les
enfants ayant un TED, cest en moyenne 90 % qui y demeurent.

Enfants DI selon le milieu de vie
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Graphique 6
— Répartition des enfants 0-4 ans et 5-17 ans selon le milieu de vie (DI)

Si le recours aux ressources d’hébergement non institutionnel pour le
groupe des enfants ayant une DI se situe autour de 12 % pour toute la
période étudiée, il a cependant connu une baisse pour les enfants ayant
un TED, passant de 12 % en 2002-2003 4 8,9 % en 2008-2009. En
nombre absolu, cela représente 957 enfants au 31 mars 2009, dont 97,5 %
proviennent du groupe des 5-17 ans.
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Graphique 7

- Répartition des enfants 0-4 ans et 5-17 ans selon le milieu de vie (TED)

UN PROGRAMME SUR MESURE

Larrivée massive du groupe des enfants présentant un TED sest
accompagnée d'une orientation ministérielle spécifique quant 2 loffre de
service, Limplantation du programme d'intervention comportementale
intensive (ICI) a fait lobjet d'un monitorage au moyen des ententes de
gestion conclues avec les agences de santé et de services sociaux. Les crédits
alors consentis étaient le plus souvent assortis de conditions datteinte
de certaines cibles comme le nombre denfants desservis et les heures
moyennes de service direct.

En six ans, les heures de service direct compilées sont passées de 115 000
a presque 307 000, une augmentation de plus de 166 %. Dans le centre
dlactivités rendant compte des cofits dapplication de ce programme, les
heures travaillées sélevaient 2 plus de 659 000 heures pour l'année terminée
le 31 mars 2009, ce qui représente environ 362 travailleurs A temps complet
(base de 1 820 heures annuellement). Le nombre denfants différents
desservis atteignait 1 192 pour lexercice 2008-2009. En moyenne, chaque
enfant inscrit a bénéficié de 14 heures d'intervention par semaine. Ces
résultats sont toutefois trés variables d'une région a l'autre. Par exemple,
on constate que dans une région, un enfant regoit en moyenne 19 heures
de service direct hebdomadaire, pour chaque semaine durant laquelle le
service a été donné, alors que dans dautres régions, la moyenne se situe 4
moins de 10 heures par semaine.

Heures de service direct en ICI
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Graphique 8 - Evolution des heures de service direct déclarées

Le nombre de gargons inscrits au programme continue détre largement
supérieur 3 celui des filles. Depuis l'implantation du programme, la
proportion se maintient A environ 80 % de gargons et 20 % de filles, alors
que dans la population en général les deux groupes sont presque nez i nez
avec 51 % et 49 % respectivement pour les 0-5 ans. Du c6té de la déficience
intellectuelle, Iécart penche aussi en faveur des garcons (59 %), mais dans
une moindre mesure.

EN CONCLUSION

Loffre de service des centres de réadaptation en déficience intellectuelle
sest transformée au cours des quinze derniéres années : non seulement
elle permet de rejoindre une plus grande part des enfants présentant une
déficience intellectuelle plus tdt dans leur vie, mais elle sest aussi spécialisée,
notamment avec laccueil des enfants ayant un trouble envahissant
du développement et limplantation du programme d'intervention
comportementale intensive pour les enfants de moins de cinq ans.':;
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Les CRDITED, un réseau de services spécialisés

e réseau de la santé et des services so-
I ciaux (RSSS) qui releve du ministere
du méme nom (MSSS) se déploie sur
lensemble des régions socioadministratives du
Québec. Dans chacune delles, une instance ré-
gionale, Agence de la santé et des services so-
ciaux (ASSS), coordonne les activités entre les
différents établissements et sassure, en fonction
des orientations ministérielles, d'une distribu-
tion équitable des ressources financiéres.

Un premier niveau de services, qualifiés de
généraux et de spécifiques, sarticule autour
des centres de santé et services sociaux (CSSS)

BAS SAINT-LAURENT
- CRDITED du Bas-Saint-Laurent

5 ESTRIE

- CRDITED Estrie

et se compose habituellement dun centre
hospitalier (CH), d'un centre local de services
communautaires (CLSC) et dun centre
d’hébergement et de soins de longue durée
(CHSLD). Une région dispose, selon son bassin
de population, d'un nombre variable de CSSS,
tout comme chaque CSSS peut comprendre
un nombre distinct de centres constitutifs.
A ce réseau sajoute, au niveau régional, des

centres de réadaptation spécialisés, couvrant
les secteurs de la protection de la jeunesse, de
la santé mentale, de la déficience intellectuelle
et des troubles envahissant du développement,

8 ABITIBI-TEMISCAMINGUE
- CRDIAT Clair Foyer

des dépendances, et des déficiences physiques.
Lensemble de ces établissements a pour mandat
doffrir des services de santé et des services
sociaux selon des principes d'accessibilité, de
continuité et de qualité, en sappuyant sur une
approche populationnelle, soit une approche
basée sur les besoins spécifiques de la population
d'un territoire donné.

Enfin, ce réseau sectoriel doit ceuvrer en colla-
boration avec les réseaux intersectoriels (p.ex.:
éducation, loisit, emploi...) et communautaires
pour assurer les services courants 2 la popula-
tion.

les-de-la-Madeleine

12 LAVAL
- CRDI Normand-Laramée

13 LANAUDIERE

2 SAGUENAY-LAC-SAINT-JEAN
- CRDITED du Saguenay-Lac-Saint-Jean

6 MONTREAL
- CRDI Gabrielle-Major
- Centre de réadaptation Lisette-Dupras

9 COTE-NORD
- Centre de réadaptation L'Emergent

- Centre de réadaptation La Myriade
14 LAURENDIDES

3 QUEBEC ) . : . ) ;
) Centr’e de réadaptation de I'Ouest de 10 GASPESIE/ILES-DE-LA-MADELEINE Centre du Florés
- CRDI de Québec Montréal P
- CSSS de Charlevoix - Centre Miriam - Centre deAréadaptation de la Gaspésie 15 MONTEREG’II’E _
: - Services de réadaptation L'Intégrale - €S5S des lles - CRDI Montérégie-Est
4 MAURICIE/CENTRE-DU-QUEBEC P 9 - Les Services de réadaptation du Sud
- CRDITED de la Mauricie et du Centre- 7 OUTAOUAIS 11 CHAUDIERE-APPALACHES Ouest

du-Québec Institut Universitaire - Pavillon du Parc - CRDI Chaudiére-Appalaches et Le Renfort

OLOZ NINMf e Z# L'IOA

44 @ris/



