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Notice méthodologique

Objectif de I’étude

L’objectif de cette étude consiste a identifier les besoins des parents d’enfants ayant un
handicap vivant au Québec, et les recommandations pour y répondre formulées dans la
littérature scientifique publiée entre 2009 et 2019. Certains handicaps, nous le verrons
plus loin, ont fait 'objet de trés nombreuses études alors que d’autres n’ont été abordés
gue dans de rares travaux de recherche. Aussi, ce texte ne peut pas étre considéré
comme un portrait de tous les besoins des parents d’enfants ayant un handicap et des
recommandations pour améliorer leur situation, mais bien comme un portrait tel qu'il
ressort de la littérature existante des dix derniéres années.

Démarche

Notre démarche s’est déroulée en trois étapes.

Etape 1 : L'identification des études

Lors de la premiere étape, la base documentaire des recherches sur les familles du
Québec Famili@ a été consultée afin d’identifier les études pertinentes. Celles-ci
devaient avoir été publiées entre 2009 et 2019 et porter sur des parents qui ont un
enfant ayant un handicap et vivant au Québec.

Les mots-clefs suivants ont été utilisés : autis® ; TSA ; défici* ; deficien* ; handicap* ;
trisomi* ; trouble envahissant du développement ; TDAH ; disab ; paraly* ; surdité ;
auditi* ; Ouie ; sourd* ; malentend* ; deaf* ; troubles du langage ; trouble du langage ;
langage ; troubles de la parole ; trouble de la parole ; parole ; speech* ; dysphas™;
aphas™ ; dyslex* ; visuel* ; non-voyant* ; voyant* ; aveugl* ; blind* ; troubles de I'humeur
; trouble de 'humeur ; mood* ; anxie* ; trouble anxieux ; troubles anxieux ; troubles de
la personnalité ; trouble de la personnalité ; borderline.

A Tlissue de cette premiére étape, 326 études ont été retenues.

Etape 2 : La sélection des études

Les 326 études identifiées ont ensuite été soumises a une procédure de sélection
visant a déterminer leur pertinence au regard de I'objectif de I'étude. Toutes les études
retenues devaient contenir au moins une recommandation visant les parents d’enfants
ayant un handicap. Cette deuxieme étape a permis de retenir 125 études. Les

201 études restantes ont été exclues pour les motifs suivants :



Tableau 1 : Motifs d’exclusion des études non retenues

Nombre

Motifs d’exclusion d’études

Ne porte pas sur les besoins des parents d'enfants ayant un handicap | 127

Le document résume les résultats d'une étude déja analysée 16
Le document ne repose pas sur une démarche scientifique 14
Le terrain ne couvre pas uniquement le Québec 11
Le document est une revue de la littérature ne portant pas uniquement

sur le Québec 8
L'étude ne comporte aucune recommandation 8
Le terrain ne couvre pas le Québec 7
Le document est une revue de la littérature ne portant pas sur le

Québec 6
L'étude a été publiée aprés 2019 1
L'étude a été publiée avant 2009 1
L'étude porte sur des enfants malades 1
Le document recensé n’était pas une publication écrite 1
Total 201

Etape 3 : L’analyse et la constitution d’'une typologie

L’identification des recommandations et des besoins dans les études

L’objectif premier de cette étude est d’identifier les recommandations formulées par les
chercheurs et chercheuses a I'égard des besoins des parents d’'un enfant ayant un
handicap. Néanmoins, il est vite apparu qu’en fonction des disciplines, mais aussi des
styles d’écriture ou des méthodologies utilisées, les auteurs et autrices ne formulaient
pas toujours explicitement des recommandations sur la base de leurs résultats de
recherche. Il arrivait qu’ils identifient des besoins précis, mais ils ne les traduisaient pas
toujours ensuite en recommandations proprement dites. L'objectif de cette recension
des écrits étant d’identifier les interventions nécessaires pour soutenir de fagon plus
adéquate les parents d’enfants ayant un handicap, nous limiter aux seules
recommandations formulées explicitement nous aurait privé de résultats de recherche
extrémement pertinents et utiles. Aussi, nous avons décidé d’inclure dans notre analyse
des écrits les extraits dans lesquels les auteurs et autrices soulignaient dans leurs



résultats de recherche I'importance d’'un besoin non comblé, méme s’ils ne formulaient
pas explicitement de recommandations.

Les 125 études retenues ont fait I'objet d’'une analyse thématique. Les extraits
contenant une recommandation ou évoquant un besoin important pour les parents
d’enfant ayant un handicap ont d’abord été copiés dans un tableur. Dans ce dernier,
une colonne a ainsi été ajoutée afin de distinguer les extraits soulignant un besoin de
ceux comprenant une recommandation explicite. Prenons I'exemple d’un extrait dans
lequel l'auteur explique que les résultats de son étude montrent que les besoins
psychosociaux des parents ne sont pas comblés. L’auteur ne formule pas de
recommandation a proprement parler. Cet extrait serait donc classé comme

« soulignant un besoin ». Si l'auteur précise néanmoins qu'il est important de proposer
davantage de soutien psychologique aux parents afin de répondre a leurs besoins
psychosociaux, alors cet extrait serait classé dans la catégorie des recommandations
explicites.

La construction d’une typologie a partir de I'analyse thématique des extraits retenus

Une analyse thématique de 'ensemble des extraits contenant une recommandation a
été réalisée, ce qui nous a permis de dégager une typologie constituée de 8 themes
correspondant a de grands domaines de recommandations. Chaque théme a ensuite
été découpé en sous-theémes, qui correspondent aux différentes recommandations
identifiées par les auteurs et autrices des études retenues. Un théme et un sous-théme
ont ainsi été attribués a chacun des extraits dans le tableur. Nous avons ensuite
appliqué cette grille d’'analyse constituée de themes et de sous-thémes aux extraits
soulignant un besoin des parents.

Les tableaux proposés dans I'annexe 1 de ce document distinguent, pour chaque
théme et sous-théme, les études dans lesquelles les auteurs et autrices soulignent un
besoin des parents de celles dans lesquelles ils formulent des recommandations
explicites. Néanmoins, les tableaux présentés dans le contenu principal du document
ne font pas cette distinction, car nous avons souhaité privilégier la lisibilité des
informations présentées.



Les 8 thémes retenus sont les suivants :

e L’acces aux services (94 études, dont 56 incluent une recommandation)

e La place des parents au sein des services (79 études, dont 64 incluent
une recommandation)

e Des services adaptés aux besoins des familles (76 études, dont
60 incluent une recommandation)

e Les besoins psychosociaux des parents (79 études, dont 47 incluent
une recommandation)

e L’information aux parents (67 études, dont 48 incluent une
recommandation)

¢ Le maintien d’une vie sociale, familiale et professionnelle (66 études,
dont 22 incluent une recommandation)

e La formation des parents (50 études, dont 29 incluent une recommandation)

¢ L’entraide entre parents (25 études, dont 13 incluent une recommandation)

Portrait des études retenues

Le corpus retenu est majoritairement constitué d’articles publiés dans des revues a
comité de lecture (n72), suivis par des théses de doctorat (n15), des mémoires de
maitrise (n21), des rapports (n12), des chapitres d’ouvrage (n3) et des actes de
congrés (n2).

Les études concernent au moins 9 types de handicaps. Précisons que 13 études
concernent plusieurs types de handicaps. Dans ces cas-la, les études ont été
comptabilisées plusieurs fois : par exemple, une étude portant a la fois sur les besoins
de parents qui ont un enfant ayant un trouble du spectre de I'autisme ou ayant une
déficience intellectuelle est comptée une fois dans la catégorie « trouble du spectre de
l'autisme » et une deuxieme fois dans la catégorie « déficience intellectuelle ».
Cependant, elle n'est comptée qu’une seule fois dans le calcul du total des études
concernées.

Le trouble du spectre de I'autisme au coeur des écrits recensés

Le tableau ci-dessous présente la répartition des études selon le type de handicap. Il
permet de constater que la grande majorité des études concerne les besoins des
parents d’'un enfant ayant un trouble du spectre de I'autisme (n79), soit plus d’une étude
sur deux. Suivent ensuite les études portant sur les besoins des parents d’enfants ayant
une déficience intellectuelle, soit une étude sur cing (n25). Précisons cependant que

8 de ces 25 études sont constituées d’échantillons mixtes : 1 étude porte sur des
enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme et ayant une déficience intellectuelle,

4 sur des enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme ou ayant une déficience



intellectuelle, 3 sur des enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme et/ou ayant une
déficience intellectuelle.

Les résultats de la présente recherche doivent donc étre pris avec précautions du fait
de cette prédominance du trouble du spectre de I'autisme et dans une moindre mesure,
de la déficience intellectuelle. Les besoins identifiés correspondent ainsi
majoritairement a la situation de familles d’enfants ayant un trouble du spectre de
'autisme. Néanmoins, il est essentiel de préciser qu’un faible nombre d’études
concernant un type de handicap ne peut étre interprété comme synonyme d’absence de
besoins. Le nombre tres limité, voire nul, d’études portant sur les besoins des parents
d’enfant ayant une déficience auditive, motrice, visuelle, un polyhandicap, un trouble de
santé mentale ou un trouble du langage nous alerte au contraire sur la nécessité de
mener davantage de recherches a leur égard. |l est toutefois possible que les besoins
des parents d’enfants ayant d’autres handicaps soient différents, en nature et en
intensité, de ceux des parents d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme.

Tableau 2 : Répartition des études retenues selon le type de handicap

Types de handicaps Nombre total d’études
Déficience auditive 3
Déficience intellectuelle 25
Déficience motrice 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 4
Trouble du spectre de l'autisme 79
Autre’ 8
Non précisé 12
Total 125

' La catégorie « autre » regroupe des études portant sur les handicaps suivants : infirmité motrice cérébrale,
hémiparésie, trisomie 21, myopathie, malformation congénitale, syndrome CLOVE, traumatisme cranien, diabéte,
trouble alimentaire.



Concernant les devis de recherche, plus de la moitié des études reposent sur des
meéthodes qualitatives (n68). Le corpus contient également 39 études quantitatives et
17 études recourant a des méthodes mixtes. Une étude ne précise pas le devis utilisé.

Concernant 'age des enfants, 68 études portent sur des parents dont les enfants ont
moins de 18 ans. Parmi ces 68 études, 45 concernent des enfants de moins de 10 ans.
Onze études incluent des groupes mélangés d’enfants et d’adultes de 2 a 33 ans ;

6 études portent sur les parents ayant des enfants agés de 18 ans et plus. Dans

40 études, il n'a pas été possible de connaitre la tranche d’age des enfants.

Quatre types d’échantillons de participants ont été identifiés au sein des 125 études
retenues :

Les études portant a la fois sur des meéres et des peres

Au total, 94 études s’appuient sur des groupes de participants constitués de méres et
de peres. Précisons que les méres sont presque toujours majoritaires dans ces
échantillons. Parmi les études dont les participants sont des méres et des peres, la
majorité d’entre elles sont qualitatives, soit 45 études ; 33 études reposent sur des
meéthodes quantitatives, 15 sur des méthodes mixtes et une sur un devis non précise.
Concernant la taille des échantillons, 12 de ces études reposent sur des groupes de
moins de 10 participants et participantes, 32 sur des groupes de 10 a 30, 9 sur des
groupes de 30 a 50, 13 sur des groupes de 50 a 100 et 18 sur des groupes supérieurs
a 100. Le nombre exact de participants et participantes parmi les groupes constitués de
meres et de péres n’était pas disponible pour 10 études.

La plupart des études portant sur des handicaps peu représentés au sein du corpus
reposent sur des échantillons composés de meéres et de péres. C’est le cas pour la
déficience auditive (3 études sur 3), la déficience intellectuelle (23 sur 25), la déficience
motrice (8 sur 8), le polyhandicap (2 sur 2), les troubles du langage (4 sur 4), les
troubles de santé mentale (1 sur 1) et les catégories « autre » (7 sur 8) et « non
précisé » (11 sur 12). Concernant le trouble du spectre de I'autisme, 50 études sur les
79 recensées reposent sur des échantillons de méres et de péres.

Les études portant sur des méres uniquement

Sur les 125 études retenues, 24 portent sur des échantillons exclusivement composés
de meres. Il s’agit majoritairement d’études qualitatives (n17) et la plupart concernent le
trouble du spectre de I'autisme (n21). Les autres handicaps présents sont la déficience
intellectuelle (1 étude), la catégorie « autre » (1 étude) et la catégorie « non précisé »

(1 étude). Les échantillons varient de 1 a 127 participantes?, avec une majorité d’études
s’appuyant sur des groupes de 10 a 20 participantes (n14). Quatre études portent sur

2 Précisons que deux des 24 études ne précisent pas le nombre de participantes, les auteurs et autrices s’appuyant
sur I'analyse de messages publiés sur des forums.
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des échantillons de moins de 10 participantes, une sur un échantillon de 30
participantes et 2 sur des échantillons de plus de 100 participantes.

Les études portant sur des péres uniquement

Une étude porte sur un échantillon exclusivement composé de péres qui ont un enfant
ayant un trouble du spectre de I'autisme et/ou ayant une déficience intellectuelle. lI
s’agit d’'une étude qualitative avec un échantillon de 9 participants.

Les études portant sur des parents migrants

Onze études portent sur des échantillons de parents migrants. Deux d’entre elles
portent a la fois sur des parents migrants et des parents nés au Québec et une autre
porte sur des méres migrantes. Huit de ces études concernent le trouble du spectre de
I'autisme, 2 le trouble du spectre de I'autisme ou la catégorie « autre » et 1 les troubles
du langage. La grande majorité de ces études reposent sur des méthodologies
qualitatives (8 sur 11), avec deux études quantitatives et une étude mixte. La taille des
échantillons varie de 6 a 104. Une étude ne précise pas le nombre exact de participants
et participantes.

Les études portant sur d’autres types d’échantillons

Six études ne portent pas sur des échantillons de parents, bien que leurs besoins soient
abordés. Une étude s’appuie sur des groupes de grands-parents d’enfants ayant un
handicap et deux autres sur des groupes de professionnels et professionnelles.

Trois études ne comportent aucun échantillon de participants ou participantes du fait de
la méthodologie employée (recension des écrits, par exemple).
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Théme : L’acceés aux services

L’accés aux services est un theme abordé dans 94 études du corpus, parmi lesquelles
56 comportent des recommandations explicites®. Ces 94 études concernent presque
'ensemble des types de handicaps. On constate qu’une proportion trés importante des
études évoque ce type de besoin : plus de la moitié des études recensées consacrées
au trouble du spectre de l'autisme (63 sur 79), a la déficience intellectuelle (19 sur 25),
a la déficience motrice (5 sur 8), aux troubles du langage (3 sur 4), au polyhandicap

(2 sur 2), a la santé mentale (1 sur 1) ainsi qu’aux catégories « autre » (5 sur 8) et

« non précisé » (9 sur 12).

Tableau 3 : Nombre d’études évoquant 'acces aux services selon les types de
handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps évoquant I’accées aux Nombre total d’études
services
Déficience auditive 1 3
Déficience intellectuelle 19 25
Déficience motrice 5 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 3 4
Troqble du spectre de 63 79
l'autisme
Autre 5 8
Non précisé 9 12
Total 94 125

Dans ce théme, 52 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 25 sur des
méthodes quantitatives et 16 sur des méthodes mixtes. Une étude ne précise pas le
type de devis utilisé. Concernant les types d’échantillons, il est intéressant de noter que

3 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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9 des 11 études portant sur des parents migrants ont identifié des besoins ou
recommandations liés a ce théme, de méme que 21 des 24 études portant
exclusivement sur des échantillons de méres. Le reste porte sur des échantillons

constitués principalement de peres et de meéres.

Au sein de ce theme, cinq ensembles de recommandations ou de besoins ont été

identifiés :

Nombre
Théme : L’accés aux services (94 études sur 125) d’études
sur 125
Faciliter 'accés aux services 67
2. Permettre aux parents et aux enfants de recevoir des services | 43
rapidement
3.  Eviter les ruptures dans les parcours de prise en charge 27
Avoir acces a des services de repit 26
Avoir acces a des services de garde 16

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-theme est disponible a la fin de la section.
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1. Faciliter ’'acces aux services

Ce sous-théme regroupe des recommandations et besoins a combler visant a faciliter
I'acceés des parents aux services destinés a leur enfant. || concerne 67 documents,
parmi lesquels 35 formulent des recommandations explicites et 32 signalent des
besoins liés a ce sous-théme précis. Les recommandations et besoins ont été classés
en trois catégories :

Nombre
d’études
Théme : L’accés aux services 94 sur 125
1. Faciliter I’accés aux services 67
1.1. | Développer I'offre de services 41

1.2. | Alléger le stress financier cause par le colt des services et | 39
du matériel destiné a I'enfant

1.3. | Mieux accompagner les parents dans les démarches 34
administratives

1.1. Développer I’offre de services

Prés de 41 études du corpus analysé abordent la question du manque de services
spécialisés pour les enfants ayant un handicap. L'offre de services publics est décrite
comme insuffisante, obligeant certains parents a se tourner vers des ressources
privées. Il ressort de ces études que toutes les familles n'ont pas suffisamment accés
aux services spécialisés dont leurs enfants ont besoin. Quinze études préconisent ainsi
de développer davantage I'offre de services pour remédier a ce probléme.

Certains proposent de développer I'offre pour que les enfants puissent bénéficier plus
longtemps de certains services et/ou recevoir davantage d’heures hebdomadaires,
notamment concernant les services d’'ICl (Intervention Comportementale Intensive)
dans le champ du trouble du spectre de I'autisme (Abouzeid, 2014 ; Balmy, 2017 ;
Courcy, 2014 ; Courcy et al, 2014). D’autres recherches préconisent de développer
I'offre en services d’orthophonie ou d’ergothérapie (Jasmin, 2013 ; Prince, 2009), I'offre
en loisirs adaptés — notamment dans les régions dépourvues de ce type de services
(Jasmin, 2013) — ou encore d’accroitre la disponibilité des interprétes pour les enfants
sourds et/ou malentendants (Lepage, 2015).
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1.2. Alléger le stress financier causé par le coit des services et du
matériel destinés a I’enfant

Les difficultés financieres rencontrées par les parents ayant un enfant ayant un
handicap sont mentionnées dans 39 études du corpus analysé. Les parents doivent
débourser des sommes plus ou moins importantes pour accéder a des services prives,
notamment lorsque ceux-ci ne sont pas disponibles dans le secteur public (Chamak,
2016 ; Tremblay et al, 2012) ou bien parce que les délais d’attente y sont trop longs
(Abouzeid, 2014 ; Leblanc, 2013 ; Rivard et al, 2019).

Les frais peuvent concerner I'accés a des services d’intervention dispensés dans une
ressource privée (Abouzeid, 2014), tels que les services d’ergothérapie, d’orthophonie
ou de physiothérapie (Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015 ; Brien-Bérard et
al, 2018 ; Courcy, 2014 ; Jasmin, 2013 ; Michallet et al, 2018), a un service de garde
ou de répit (Abouzeid et Poirier, 2014b, 2014c ; Camirand et al, 2010 ; Picard, 2012 ;
Poirier et al, 2014 ; Poirier et Vallée-Ouimet, 2015 ; Tétreault et al, 2012 ; Zeidan et al,
2019), a une éducatrice a la maison (Boucher-Gagnon et des Rivieres-Pigeon, 2015).
Les parents doivent aussi parfois acheter du matériel plus ou moins colteux pour leur
enfant (Courcy, 2014 ; Cuillerier, 2018 ; Lepage, 2015 ; Tétreault et al, 2012).

Dix-sept études préconisent ainsi de soutenir davantage les familles sur le plan
financier, notamment grace a des aides financiéres (Abouzeid et Poirier, 2014b, 2014c ;
Courcy, 2014 ; Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2013 ; Lepage, 2015 ; Milot et al, 2019),
ce qui permettrait d’alléger le stress financier engendré par ces frais. Certaines
recherches invitent aussi a développer davantage I'offre de services dans le secteur
public afin d’éviter que les familles ne soient dans I'obligation de recourir a des
ressources privées (Jasmin, 2013). D’autres encore préconisent de proposer des
services plus abordables financiérement pour les parents (Milot et al, 2018 ; Poirier et
al, 2014). Une étude portant sur le polyhandicap recommande également de réviser les
programmes de soutien financier pour éviter que le passage a I'dge adulte ne se
traduise par une perte importante d’aides financiéres (Hamel et al, 2018).

1.3. Mieux accompagner les parents dans les démarches
administratives

Pour accéder a des services et des aides financiéres, les parents doivent effectuer des
démarches administratives souvent longues et difficiles, quel que soit le handicap
(Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015, 2015b ; Brien-Bérard et al, 2018 ; des
Riviéres-Pigeon et Courcy, 2017 ; Girard, 2016 ; Hamel et al, 2018 ; Leblanc, 2013 ;
Rivard et al, 2019). Ces démarches sont souvent décrites comme épuisantes, voire
décourageantes (Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2013b ; Laflamme, 2015). Elles sont
complexes a appréehender (Morissette, 2015 ; Protecteur du citoyen, 2009 ; Tétreault et
al, 2012 ; Tétreault et al, 2014), en particulier pour des parents migrants (Bétrisey,
2016 ; Bergeron et Beauregard, 2018 ; Donald, 2015 ; Rousseau et Ben-Cheikh, 2013).
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Parmi les 34 études évoquant ces difficultés,11 d’entre elles préconisent de simplifier et
d’alléger les démarches administratives afin de faciliter 'accés aux services. Certaines
études recommandent d’engager des mesures concretes pour mieux accompagner les
parents dans leurs démarches administratives (Morissette, 2015 ; Protecteur du citoyen,
2009). Il importe notamment de simplifier les procédures, par exemple au moyen de la
création d’un guichet unique (Protecteur du citoyen, 2009). Les exigences
administratives des différents services pourraient également étre davantage
harmonisées, afin d’éviter aux parents une multiplication des démarches (Protecteur du
citoyen, 2009).

Dix études sur les 11 retenues recommandent également que les parents puissent
bénéficier de I'appui d’'un professionnel ou d’'une professionnelle qui serait chargé de
les accompagner dans leurs démarches administratives, a la fois dans les réseaux de la
santé, de I'éducation et des services sociaux (Bétrisay et al, 2015 ; Dionne et al, 2015 ;
Florigan Ménard, 2017 ; Jasmin, 2013 ; Leblanc, 2013 ; Martin-Roy, 2019 ; Protecteur
du citoyen, 2009 ; Rivard et al, 2019 ; Sooklall, 2018 ; Tetreault et al, 2012). Ce
professionnel ou cette professionnelle pourrait leur expliquer comment agir, qui
contacter, comment remplir les dossiers, etc. Cet accompagnement contribuerait a
soulager les parents, pour qui la complexité de ces démarches peut s’avérer tres
colteuse en termes de stress, d’énergie et de temps.

2. Permettre aux parents et aux enfants de recevoir
des services rapidement

Au total, 44 documents faisant référence aux besoins des parents concernant I'acces
rapide aux services ont été identifiés. Parmi ces 44 documents, 19 formulent des
recommandations explicites et 25 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en deux catégories :

Nombre
d’études
Théme : L’accés aux services 94 sur 125
2. Permettre aux parents et aux enfants de recevoir des 44
services rapidement
2.1. | Réduire les délais d’attente pour accéder a des services 41
2.2. | Soutenir les familles en attente de services 15
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2.1. Réduire les délais d’attente pour accéder a des services

Au total, 41 études font état de longues listes d’attente avant de pouvoir obtenir un
diagnostic et/ou d’accéder a des services d’intervention. Douze d’entre elles, dont une
majorité concerne le trouble du spectre de I'autisme, recommandent ainsi de réduire
ces délais d’attente pour permettre aux parents et aux enfants de recevoir des services
plus rapidement.

Des délais d’attente trop longs s’avérent problématiques pour les enfants, qui n’ont pas
acces a une prise en charge adaptée suffisamment tét. Or dans le domaine du trouble
du spectre de I'autisme par exemple, les gains développementaux associés a une
intervention précoce sont plus importants, d’ou le fait que des études recommandent
que les enfants puissent accéder a des services d'ICl plus rapidement (Argumedes,
2017 ; Balmy, 2017 ; Courcy, 2014 ; Dionne et al, 2014). Mais la réduction des délais
d’attente aurait également des effets bénéfiques sur la qualité de vie des parents qui se
sentent souvent abandonnés a eux-mémes et sans soutien au cours de cette période
(Courcy, 2014 ; Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2017 ; Gascon et al, 2018 ; Girard,
2009 ; Hamel et al, 2018 ; Millau et al, 2019 ; Tétreault et al, 2012). Les délais d’attente
concernent aussi I'obtention d’un diagnostic (Denis, 2013 ; Donal, 2015 ; Florigan
Ménard, 2017 ; Gascon et al, 2018 ; Michallet et al, 2018 ; Rivard et al, 2019 ;
Rousseau et Ben-Cheikh, 2013 ; Vallée-Donahue, 2018) et de services de répit
(Courcy, 2014 ; Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2017).

Quelques études précisent également que les parents ont parfois connaissance trop
tardivement de I'existence de certains programmes alors que ceux-ci auraient été
bénéfiques pour 'ensemble de la famille. Ces programmes devraient ainsi étre
proposeés plus t6t aux parents (Picard, 2012 ; Picard et al, 2014 ; Stipanicic et al, 2017 ;
Tétreault et al, 2014).

2.2. Soutenir les familles en attente de services

Quinze études mentionnent le manque de soutien des familles lorsqu’elles sont en
attente de services. Parmi elles, 12 préconisent la mise en place de solutions
temporaires afin de répondre aux besoins des parents pendant cette période. L’attente
de services est décrite comme particuliérement stressante, voire comme une source de
détresse pour les parents. Ceux-ci se sentent abandonnés et craignent que leur enfant
ne régresse, faute de pouvoir étre accompagné suffisamment t6t. Cela pousse certains
parents a mettre eux-mémes en place des interventions, notamment lorsqu’il s’agit
d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme, mais souvent au détriment de leur
vie sociale, familiale et professionnelle. D’autres décident de se tourner vers les
services privés afin de réduire les temps d’attente, occasionnant ainsi des frais
importants.
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Des auteurs et autrices préconisent de soutenir davantage les familles en attente de
services, par exemple grace a la mise en place de services temporaires et/ou de
mesures d’appoint (Abouzeid et Poirier, 2014 ; Argumedes, 2017 ; Argumedes et al,
2017 ; Michallet et Boudreault, 2014 ; Millau et al, 2019 ; Picard, 2012 ; Rivard et al,
2014) ou bien par un soutien et une formation des parents qui mettent en place des
interventions eux-mémes auprés de leur enfant lors de cette période (Abouzeid, 2014 ;
Cuillerier, 2018 ; Granger et al, 2012 ; Michallet et Boudreault, 2014 ; Rivard et al,
2019 ; Tétreault et al, 2019).

3. Eviter les ruptures dans les parcours de prise
en charge

Au total, 27 documents faisant référence aux besoins des parents concernant les
ruptures dans les parcours de prise en charge ont été identifiés. Parmi ces

27 documents, 15 formulent des recommandations explicites et 12 signalent des
besoins liés a ce sous-théme. Les recommandations et besoins ont été classés en
quatre catégories :

Nombre
d’études
Théme : L’accés aux services 94 sur 125
3. Eviter les ruptures dans les parcours de prise en charge 27
3.1. | Garantir la continuité des services au moment de I'entrée a 18
I'école
3.2. | Prolonger I'accés a certains services 9
3.3. | Soutenir les parents dans la préparation de I'aprés 9
scolarisation de leur enfant
3.4.  Garantir la continuité de 'accompagnement de I'enfant 1
aprés une hospitalisation

3.1. Garantir la continuité des services au moment de I’entrée a
I’école

Dix-huit études évoquent le manque de continuité des services au moment de I'entrée a
I'école. Huit formulent des recommandations. Cette période est souvent décrite comme
source d’inquiétude pour les parents. La majorité de ces études concerne les parents
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d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme. Elles abordent notamment le
manque de transition entre les services d’ICI que I'enfant regoit avant d’étre scolarisé,
et son entrée a I'école. Il arrive que ces services s’arrétent brutalement au moment du
passage a I'école. Ces travaux de recherche rappellent ainsi lI'intérét de la mise en
place de mesures comme un Plan d’Intervention Individualisé et Intersectoriel (PSII) et
des rencontres entre des professionnels et professionnelles des milieux d’intervention
et scolaire et les parents afin d'améliorer la transition entre les services d’ICl et I'entrée
a I'école et ainsi diminuer le stress des parents (Abouzeid, 2014 ; Abouzeid et Poirier,
2014c ; Bergeron et Beauregard, 2018 ; Boucher-Gagnon, 2015 ; Florigan Ménard,
2017 ; Gascon et al, 2014 ; Gauthier-Boudreault et al, 2017 ; Poirier et al, 2014).

3.2. Prolonger I’acceés a certains services

Neuf études mentionnent le fait que les parents souhaiteraient recevoir certains
services plus longtemps pour leur enfant. Pour la majorité de ces études et pour les

4 d’entre elles comportant une recommandation, le besoin concerne le prolongement
des services d’ICI pour les enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme. Plusieurs
auteurs et autrices recommandent en effet que I'lCl se poursuive sur une plus longue
durée, au-dela des 6 ans, afin d’obtenir davantage de progrés chez I'enfant et d’effets
positifs sur la qualité de vie des familles (Abouzeid, 2014 ; Abouzeid et Poirier, 2014c ;
Balmy, 2017 ; Boucher-Gagnon, 2017).

3.3. Soutenir les parents dans la préparation de I'aprés scolarisation
de leur enfant

La grande majorité des études du corpus concerne les besoins des parents qui ont un
enfant ou un adolescent ayant un handicap. Peu de travaux ont été consacrés aux
besoins des parents dont I'enfant est ou devient adulte.

Neuf études traitent de la question de I'aprés scolarisation des enfants ayant un
handicap et de la maniére dont les parents ont besoin d’étre soutenus lors de cette
transition (Gauthier-Boudreault et al, 2017 ; Gauthier-Boudreault et al, 2017b ; Hamel et
al, 2018, Julien-Gauthier et al, 2016 ; Martin-Roy, 2019). Il arrive en effet que cette
période charniére s’accompagne de I'arrét de certains services et/ou aides financiéres.
Cette période coincide également avec I'apparition de nouveaux enjeux comme la
question de l'insertion professionnelle du jeune, de son éventuel départ du domicile
familial, etc. Plusieurs études font état des inquiétudes des parents vis-a-vis de I'avenir
de leur enfant, en particulier lorsque I'école s’arréte. Six études préconisent ainsi de
mieux anticiper le passage a I'age adulte, par exemple grace a la mise en place d’'un
plan de transition incluant le jeune ou la jeune, ses parents et les personnes intervenant
auprés d’eux (Martin-Roy, 2019 ; Picard, 2012) ou de programmes spécifiques (Hamel
et al, 2018).
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3.4. Garantir la continuité de 'accompagnement de I’enfant aprés une
hospitalisation

Une étude mentionne le manque de continuité de 'accompagnement a la suite d’'une
hospitalisation en pédopsychiatrie (Cuillerier, 2018). Elle concerne des adolescents et
des adolescentes ayant un diagnostic de trouble du spectre de I'autisme accompagné
d’'une déficience intellectuelle. L’autrice de I'étude recommande que le retour des
jeunes a la maison soit davantage préparé en amont et que ceux-ci puissent bénéficier
de davantage de services a la sortie de I'hdpital, permettant ainsi de soulager les
parents lors de cette période de réadaptation au milieu familial.

4. Avoir acces a des services de répit

Au total, 26 documents faisant référence aux besoins des parents concernant les
services de répit ont été identifiés. Parmi ces 26 documents, 13 formulent des
recommandations explicites et 13 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en trois catégories :

Nombre
d’études
Théme : L’accés aux services 94 sur 125
4. Avoir accés a des services de répit 26
4.1. | Permettre aux parents de bénéficier de services de répit 22

4.2. | Rendre les services de répit plus accessibles financiérement | 8

4.3. | Informer davantage les parents quant a l'offre en services de

répit 4

4.1. Permettre aux parents de bénéficier de services de répit

L’accés a des services de répit permet aux parents de bénéficier de temps pour eux.
Les auteurs et les autrices de 22 études rappellent I'importance d’avoir accés a ce type
de services, dans la mesure ou de nombreux parents sont a risque de vivre de
situations d’épuisement et de surcharge. Néanmoins, I'accés a ces services est difficile,
avec de longs délais d’attente et I'offre est souvent insuffisante (Courcy et des Riviéres-
Pigeon, 2018 ; Denis, 2013 ; Friche, 2011 ; Gauthier-Boudreault et al, 2017 ; Hamel et
al, 2018 ; Jourdan-lonescu et al, 2015 ; Tremblay et al, 2012, 2013).
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Dix études préconisent ainsi de proposer davantage de répit aux parents afin
d’améliorer leur bien-étre et leur qualité de vie (Jourdan-lonescu et al, 2015 ; Poirier et
des Riviéres-Pigeon, 2013 ; Prince, 2009). Pour cela, il importe selon plusieurs de ces
recherches de développer une offre de services suffisante, tout en s’assurant que celle-
ci corresponde bien aux disponibilités et aux besoins des familles (Gauthier-Boudreault
et al, 2017 ; Lachance et al, 2010 ; Milot et al, 2019 ; Poirier et al, 2014 ; Tétreault et al,
2012 ; Tremblay et al, 2012).

4.2. Rendre les services de répit plus accessibles financiérement

Huit études mentionnent les difficultés rencontrées par les parents pour accéder
financiérement aux services de répit. Quatre d’entre elles préconisent ainsi de rendre
ces services plus abordables sur le plan financier, par exemple grace a I'octroi d’'une
aide financiere pour permettre aux parents d’en bénéficier (Milot et al, 2019 ; Paquette
et al, 2019 ; Poirier et al, 2014 ; Poirier et Vallée-Ouimet, 2015).

4.3. Informer davantage les parents quant a I'offre en services de répit

Le manque d’information relative au répit est apparu dans 4 études portant sur le
trouble du spectre de I'autisme et/ou la déficience intellectuelle comme étant
susceptible d’entraver 'accés des parents a cette offre de services. Trois d’entre elles
préconisent d'informer davantage les parents des ressources existantes afin qu’ils
puissent en bénéficier (Cuillerier, 2018 ; Poirier et al, 2014 ; Poirier et Vallée-Ouimet,
2015).

5. Avoir accés a des services de garde

Au total, 16 documents faisant référence aux besoins des parents concernant les
services de garde, tant pour les enfants d’age préscolaire que scolaire, ont été
identifiés. Parmi ces 16 documents, 6 formulent des recommandations explicites et 10
signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les recommandations et besoins ont été
regroupés en une catégorie :

Nombre
d’études
Théme : L’accés aux services 94 sur 125
5. Avoir acceés a des services de garde 16
5.1. | Permettre aux parents de bénéficier de services de garde 16
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5.1. Permettre aux parents de bénéficier de services de garde

Seize études soulignent les difficultés rencontrées par certains parents pour trouver une
place a leur enfant en service de garde. Six d’entre elles formulent des
recommandations. Les milieux de garde peuvent parfois refuser d’accueillir 'enfant
ayant un handicap, du fait d'un manque de moyens financiers ou matériels, mais aussi
de compétences professionnelles (Camirand et al, 2010 ; Courcy, 2014 ; Denis, 2013 ;
Florigan Ménard, 2017 ; Girard, 2016 ; Hamel et al, 2018 ; Lalumiére-Cloutier, 2016 ;
Leblanc, 2013). Par ailleurs, ces services sont parfois inaccessibles financierement
pour certains parents (Camirand et al, 2010).

Plusieurs études recommandent ainsi de développer des places supplémentaires
(Girard, 2009 ; Trétreault et al, 2012) et d’'améliorer les capacités des services de garde
a accueillir ces enfants ayant un handicap (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2013). Ces
recherches rappellent 'importance de ce type de services. Il arrive par exemple que
certains parents soient dans I'obligation de quitter leur emploi pour pouvoir s’occuper de
leur enfant, faute d’avoir trouvé une place pour lui en milieu de garde.
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Tableau récapitulatif du théme « L’accés aux services »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne I'accés des parents aux services en
fonction du type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types de handicaps.
Aussi, ce tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont été identifiés
dans les rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

N .
SE/S8/38/85/ & )8/ 88) 5 /8 /S )8
&/ 8 & £/ <K & ¥/ K \s s /R

Nombre d’études sur I'ensemble du corpus 3 25 8 0 2 1 4 79 8 12 125

Théme : L’accés aux services 1 19 5 2 1 3 63 5 9 94
1. Faciliter ’'accés aux services 1 13 3 2 1 2 43 3 9 68
1.1. | Développer I'offre de services 1 10 3 2 1 1 24 1 6 41
1.2. | Alléger le stress financier causé par le colt des services et du matériel 1 7 2 1 1 1 27 1 6 39
1.3. | Mieux accompagner les parents dans les démarches administratives 1 5 1 1 1 19 3 6 34
2. Permettre aux parents et aux enfants de recevoir des services rapidement 1 7 1 1 1 2 35 1 4 43
2.1. | Réduire les délais d’attente pour accéder a des services 1 6 1 1 1 2 32 1 4 41
2.2. | Soutenir les familles en attente de services 2 1 12 1 15
3. Eviter les ruptures dans les parcours de prise en charge 7 1 2 16 2 27
3.1. | Garantir la continuité des services au moment de I'entrée a I'école 2 2 14 18
3.2. | Prolonger I'acces a certains services 2 8
3.3. | Soutenir les parents dans la préparation de I'aprés scolarisation de leur enfant 5 1 2
3.4. | Garantir la continuité de 'accompagnement de I'enfant aprés une hospitalisation 1 1 1
4. Avoir accés a des services de répit 11 1 14 1 26
4.1. | Permettre aux parents de bénéficier de services de répit 10 1 10 1 22
4.2. | Rendre les services de répit plus accessibles financierement 2 6 1
4.3. | Informer davantage les parents quant a I'offre en services de répit 2 3
5. Avoir accés a des services de garde 1 2 1 11 3 16
5.1. | Permettre aux parents de bénéficier de services de garde 1 2 1 11 16
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Théme : La place des parents au sein des services

La place des parents au sein des services est un théme abordé dans 79 études du
corpus, parmi lesquelles 64 comportent des recommandations explicites* pour au moins
8 types de handicaps. Les 79 études regroupées sous ce théme concernent presque
'ensemble des types de handicaps. On constate qu’une proportion trés importante des
études évoque ce type de besoin : plus de la moitié des études recensées consacrées
au trouble du spectre de 'autisme (49 sur 79), a la déficience intellectuelle (13 sur 25),
a la déficience motrice (5 sur 8), a la déficience auditive (2 sur 3) et aux troubles du
langage (3 sur 4), et la moitié des études consacrées au polyhandicap (1 sur 2) et a la
catégorie « autre » (4 sur 8).

Tableau 4 : Nombre d’études évoquant la place des parents au sein des services selon
les types de handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps i:?gr:]tznatdasz:zc;e:es Nombre total d’études
services
Déficience auditive 2 3
Déficience intellectuelle 13 25
Déficience motrice 5 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 1 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 3 4
Troqble du spectre de 49 79
l'autisme
Autre 4 8
Non précisé 9 12
Total 79 125

4 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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Dans ce théme, 48 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 19 sur des
meéthodes quantitatives et 12 sur des méthodes mixtes. Concernant les types
d’échantillons, il est intéressant de noter que 9 des 11 études portant sur des parents
migrants ont identifié des besoins ou des recommandations liés a ce theme, de méme
que 17 des 24 études portant exclusivement sur des échantillons de meres ainsi qu'une
étude portant sur les péres. Le reste porte sur des échantillons constitués
principalement de péres et de méres.

Au sein de ce théme, deux ensembles de recommandations ou besoins ont été
identifiés :

Théme : La place des parents au sein des services N,","‘bre
. d’études
(79 études sur 125) sur 125

1. | Permettre I'établissement d’une relation d’écoute et de
confiance entre les parents et les professionnels et 51
professionnelles

2. Soutenir I'implication des parents comme partenaires au sein 70
des interventions destinées a leur enfant

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-theme est disponible a la fin de la section.
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1. Permettre I'établissement d’une relation d’écoute
et de confiance entre les parents et les
professionnels et professionnelles

Au total, 51 documents faisant référence aux besoins des parents concernant
I'établissement d’une relation d’écoute et de confiance avec les professionnels et
professionnelles ont été identifiés. Parmi ces 51 documents, 37 formulent des
recommandations explicites et 14 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en trois catégories :

Nombre
d’études

Théme : La place des parents au sein des services 79 sur 125

1. Permettre I’établissement d’une relation d’écoute et de
confiance entre les parents et les professionnels et 51
professionnelles

1.1. | Favoriser I'établissement d’'une relation de confiance et
d’écoute bienveillante entre les parents et les professionnels | 45
et professionnelles

1.2. | Former et/ou sensibiliser les étudiants et étudiantes et les
professionnels et professionnelles aux relations avec les 18
parents

1.3. | Prévoir des temps d’échange avec les professionnels et

professionnelles 15

1.1. Favoriser I’établissement d’une relation de confiance et d’écoute
bienveillante entre les parents et les professionnels et
professionnelles

Pres de 45 études — dont 25 comportent une recommandation — soulignent I'importance
pour les parents de pouvoir établir une relation positive et de confiance avec les
professionnels et professionnelles intervenant auprés de leur enfant. Il est essentiel
pour eux de pouvoir interagir avec des intervenants et intervenantes qui sont a I'écoute
de leurs besoins, sans que ceux-ci ne banalisent ni ne minimisent leurs difficultés. Ces
études rappellent qu’il est important que les professionnels et professionnelles puissent
interagir avec les parents en faisant preuve d’empathie, d’écoute, de soutien, de
respect et d’'ouverture. Cette recommandation concerne a la fois le personnel

26



enseignant et les autres membres du personnel scolaire (Boucher-Gagnon, 2015 ;
Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015b), les éducatrices et éducateurs
intervenant auprés des enfants (Argumedes, 2017 ; Argumedes et al, 2017 ; Fontil,
2011 ; Granger et al, 2012 ; Lepage, 2015), les professionnels et professionnelles de la
santé (Ben-Cheikh et Rousseau, 2013 ; Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2017 ;
Cuillerier, 2018 ; Dussiaume, 2016 ; Gauvin-Lepage, 2013 ; Pelchat et al, 2009) ou les
intervenantes et intervenants sociaux (Denis, 2013).

Prés de 15 études montrent également que les parents attribuent de I'importance a ce
gu’un lien se développe entre le professionnel ou la professionnelle et I'enfant. La
présence de ce lien contribue assez largement a la relation de confiance que les
parents développent avec les professionnels et professionnelles. Deux études
recommandent ainsi de favoriser I'établissement d’un lien entre le professionnel ou la
professionnelle et I'enfant (Lepage, 2015 ; Racine-Gagné, 2009).

Enfin, quelques recherches précisent que dans le cas des parents migrants, il serait
utile que les professionnels et professionnelles fassent preuve d’ouverture et d’écoute
vis-a-vis de leurs croyances et traditions afin de faciliter I'établissement d’une relation
de confiance (Ben-Cheikh et Rousseau, 2013 ; Bétrisey, 2016 ; Donald, 2015 ; Millau et
al, 2018 ; Paquette et al, 2019).

1.2. Former et/ou sensibiliser les étudiants et étudiantes et les
professionnels et professionnelles aux relations avec les parents

Les professionnels et professionnelles qui interviennent auprés des enfants ne sont pas
toujours suffisamment formés a 'accompagnement des parents, comme le soulignent
18 études. Dix-sept d’entre elles préconisent ainsi de former et/ou de sensibiliser
davantage les étudiants et étudiantes et les professionnels et professionnelles au
développement d’une relation de confiance et d’écoute avec les parents. Certaines
proposent d’intégrer des cours destinés a améliorer la communication et I'écoute
auprés des parents d’un enfant ayant un handicap au sein de la formation des
enseignants et enseignantes (Beauregard, 2011), des infirmiéres (Cuillerier, 2018 ;
Dussiaume, 2016 ; Gauvin-Lepage, 2013), des éducatrices a la petite enfance (Florigan
Ménard, 2017 ; Girard, 2009) ou encore des intervenants et intervenantes (Paquette et
al, 2019 ; Rivard et al, 2019). Ces cours pourraient les aider a mieux comprendre et
prendre en compte le vécu des parents. Des actions et des outils pourraient aussi étre
mis en place afin de sensibiliser le personnel professionnel aux relations
familles/intervenants et intervenantes (Dussiaume, 2016 ; Gauvin-Lepage, 2013 ; Le
Bourdais et al, 2010 ; Pelchat, 2010 ; Pelchat et al, 2009 ; Prince, 2009 ; Rousseau et
Ben-Cheikh, 2013).
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1.3. Prévoir des temps d’échange avec les professionnels
et professionnelles

La disponibilité des professionnels et professionnelles est un élément important aux
yeux des parents, qui participe a I'établissement d’une relation d’écoute et de confiance,
comme le soulignent 15 études. Cela suppose que les premiers soient en mesure de
dégager du temps pour ce type d’échange. Afin d’étre en mesure d’établir une relation
d’écoute et de confiance, il importe de prévoir des temps d’échange entre les parents et
les professionnels et professionnelles, comme le recommandent explicitement les
auteurs et autrices de 7 études (Abouzeid, 2014 ; Bétrisey, 2016 ; Boucher-Gagnon,
2015 ; Denis, 2013 ; Picard, 2012 ; Poirier et al, 2014 ; Prince, 2009).

2. Soutenir I'implication des parents comme
partenaires au sein des interventions destinées a
leur enfant

Au total, 70 documents faisant référence aux besoins des parents concernant leur
implication au sein des interventions destinées a leur enfant ont été identifiés. Parmi
ces 70 documents, 52 formulent des recommandations explicites et 18 signalent des
besoins liés a ce sous-theme. Les recommandations et besoins ont été classés en
quatre catégories :

Nombre
d’études
Théme : La place des parents au sein des services 79 sur 125
2. Soutenir I'implication des parents comme partenaires au 70
sein des interventions destinées a leur enfant
2.1. | Inclure davantage les parents comme des partenaires au 50
sein de I'équipe d’intervention destinée a leur enfant
2.2. | Tenir compte des risques de surcharge chez les parents
participant a la mise en ceuvre d’interventions auprés de 19
I'enfant
2.3. | Favoriser I'implication des péres 15
2.4. | Mieux prendre en compte les horaires et la disponibilité des
parents pour qu’ils puissent participer aux interventions et 11
aux rencontres avec les professionnels
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2.1. Inclure davantage les parents comme des partenaires au sein de
I’équipe d’intervention destinée a leur enfant

Prés de 52 études soulignent I'importance de considérer davantage les parents comme
des partenaires au sein des interventions destinées a I'enfant. Ainsi, 38 études
préconisent d’inclure les parents comme de véritables partenaires au sein des services.
Pour nombre d’entre eux, il est important que leur expertise soit davantage reconnue
(Boucher-Gagnon, 2015 ; Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015b ; des
Rivieres-Pigeon et Courcy, 2017 ; Girard, 2009, 2014 ; Lepage, 2015) et que les
professionnels et professionnelles tiennent mieux compte de leurs priorités (Bétrisey,
2016 ; Fontil, 2011 ; Morin et al, 2010). Beaucoup souhaitent étre plus impliqués lors
des réunions, que leur avis soit pris en compte lors des formulations d’objectifs et qu’ils
puissent participer davantage a la prise de décision concernant les interventions a
mener auprés de leur enfant (Balmy, 2017 ; Boucher-Gagnon, 2015 ; Dionne et al,
2014 ; Jasmin, 2013 ; Tétreault et al, 2014). Certaines études précisent également qu'il
est important que les roles de chacun soient clairs et explicités pour qu’une véritable
collaboration puisse s’établir entre les parents et le personnel professionnel
(Dussiaume, 2016 ; Boucher-Gagnon et al, 2016 ; Florigan Ménard, 2017 ; Granger et
al, 2012 ; Racine-Gagne, 2009).

2.2. Tenir compte des risques de surcharge chez les parents
participant a la mise en ceuvre d’interventions auprés de I’enfant

S'’il est important d’inclure les parents comme partenaires dans les interventions, les
auteurs et autrices de 19 études alertent également sur les risques de surcharge qu’une
telle participation peut parfois occasionner. C’est particuliérement le cas lorsqu’il s’agit
d’intervention ou le parent participe en tant que co-thérapeute responsable de mettre en
pratique et de généraliser les acquis de I'enfant a la maison. Certaines études évoquent
notamment le cas des parents d’enfant ayant un trouble du spectre de I'autisme
recevant des services d’ICl, qui doivent le stimuler en dehors des temps passés avec
l'intervenant ou l'intervenante (des Riviéres-Pigeon et Courcy, 2017 ; Courcy, 2014 ;
Dionne et al, 2014 ; Granger et al, 2012). Cette exigence d’appliquer les méthodes
d’intervention dans le cadre familial concerne aussi d’autres types de handicaps
(Beauregard, 2011 ; Le Bourdais et al, 2010 ; Gascon et al, 2018 ; Lalumiére-Cloutier,
2016 ; Morin et al, 2010). Elle peut mener a du surmenage, a de I'’épuisement du fait de
I'énergie et de I'attention constante que cela requiert pour les parents. Certains d’entre
eux se sentent également dépossédeés de leur statut de parents au profit de celui de co-
thérapeute (Dussiaume, 2016 ; Granger et al, 2012 ; Sabourin et al, 2011). Huit études
préconisent ainsi que les professionnels et professionnelles tiennent davantage compte
des risques de surcharge chez les parents participant a la mise en ceuvre
d’interventions aupreés de leur enfant.
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2.3. Favoriser I'implication des peéeres

Quinze études abordent la question de I'implication des péres lors des interventions
destinées aux enfants. Ce sont en effet plus souvent les méres qui sont responsables
de la généralisation des acquis, de la stimulation de I'enfant et de la dispense des
soins. Or, il importe selon ces recherches de faire en sorte que ces taches ne reposent
pas uniquement sur les épaules des méres, pour des raisons de justice sociale et aussi
pour prévenir les risques d'épuisement et de surcharge. Neuf études préconisent ainsi
de favoriser I'implication des péres, par exemple dans la réalisation des taches liées a
I'éducation et aux soins (Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2013b ; Lachance et al, 2009)
ou bien lors des interventions destinées a I'enfant (Courcy et Sénéchal, 2016 ; Rivard et
al, 2014). Certains travaux précisent également qu’il est nécessaire de mieux connaitre
les besoins et les difficultés ressentis par les péres, afin de leur proposer des méthodes
d’intervention qui les incitent davantage a participer (Millau et al, 2018 ; Pelchat, 2014 ;
Pelchat et al, 2009 ; Rivard et al, 2014 ; Tremblay, 2012).

2.4. Mieux prendre en compte les horaires et la disponibilité des
parents pour qu’ils puissent participer aux interventions et aux
rencontres avec les professionnels et professionnelles

Onze études abordent la question de la disponibilité des parents lorsqu’ils sont amenés
a participer au sein des services. Sept d’entre elles préconisent de mieux tenir compte
des disponibilités des parents pour qu’ils puissent participer aux interventions et aux
rencontres avec les professionnels et professionnelles. En effet, les horaires des
réunions ne coincident pas toujours avec les horaires des parents, en particulier lorsque
ceux-ci travaillent. Les études incluant cette recommandation concernent le trouble du
spectre de I'autisme (Courcy, 2014 ; Courcy et al, 2014 ; des Rivieres-Pigeon et
Courcy, 2017 ; Florigan Ménard, 2017 ; Granger et al, 2012 ; Poirier et al, 2014 ;
Sabourin et al, 2013).
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Tableau récapitulatif du théme « La place des parents au sein des services »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne la place des parents au sein des

services en fonction du type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types
de handicaps. Aussi, ce tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont
éteé identifiés dans les rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernes.

S} @ )
(4} O 2 (%)} (%)) > 2 0 ()
A Y Y &
S/ /S8 /S2/ & /SE/8&8 §
&S 6«‘? Y/ & Q‘e‘? $/ S /8L, 89 /s >
¥/ V& & N & /) 2 /T /O
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 25 8 0 2 1 79 12 125
Théme : La place des parents au sein des services 13 5 49 9 79
1. Permettre I’établissement d’une relation d’écoute et de confiance entre les 8 3 1 1 37 3 51
parents et les professionnels et professionnelles
1.1. | Favoriser I'établissement d’une relation de confiance et d’écoute bienveillante 7 2 1 1 34 2 45
entre les parents et les professionnels et professionnelles
1.2. | Former et/ou sensibiliser les étudiants et les étudiantes et les professionnels et 3 2 1 1 10 2 18
professionnelles aux relations avec les parents
1.3. | Prévoir des temps d’'échange avec les professionnels et professionnelles 3 1 11 15
2. Soutenir 'implication des parents comme partenaires au sein des 10 5 1 3 41 9 70
interventions destinées a leur enfant
2.1. | Inclure davantage les parents comme des partenaires au sein de I'équipe 7 2 1 3 32 6 52
d’intervention destinée a leur enfant
2.2. | Tenir compte des risques de surcharge chez les parents participant a la mise en 2 1 1 13 3 19
ceuvre d’interventions aupres de I'enfant
2.3. | Favoriser I'implication des péres 3 3 7 2 15
2.4. | Mieux prendre en compte les horaires et la disponibilité des parents pour qu’ils
puissent participer aux interventions et aux rencontres avec les professionnels et 1 9 1 11
professionnelles
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L’adéquation des services aux besoins des familles est un theme abordé dans

76 études du corpus, parmi lesquelles 60 comportent des recommandations explicites®
pour au moins 8 types de handicaps. Les 76 études regroupées sous ce théme
concernent presque I'ensemble des types de handicaps. On constate qu’'une proportion
trés importante des études évoque ce type de besoin : plus de la moitié des études
recensées consacrées au trouble du spectre de I'autisme (43 sur 79), a la déficience
intellectuelle (15 sur 25), a la déficience motrice (5 sur 8), a la déficience auditive

(2 sur 3), aux troubles du langage (3 sur 4), au polyhandicap (2 sur 2) ainsi qu’aux
catégories « autre » (6 sur 8) et « non précisé » (8 sur 12).

Tableau 5 : Nombre d’études évoquant I'adéquation des services aux besoins des
parents selon les types de handicaps

Nombre d’études
s debandicaps | Seociem adsauaton | Nomue o

besoins des parents
Déficience auditive 2 3
Déficience intellectuelle 15 25
Déficience motrice 5 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 3 4
Trouble du spectre de l'autisme | 43 79
Autre 6 8
Non précisé 8 12
Total 76 125

5 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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Dans ce théme, 52 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 13 sur des
méthodes quantitatives et 11 sur des méthodes mixtes. Concernant les types
d’échantillons, il est intéressant de noter que 7 des 11 études portant sur des parents
migrants ont identifié des besoins ou des recommandations liés a ce théme, de méme
que 15 des 24 études portant exclusivement sur des échantillons de meres. Le reste
porte sur des échantillons constitués principalement de péres et de meres.

Au sein de ce théme, deux ensembles de recommandations ou besoins ont été
identifiés :

Nombre
d’études
sur 125
Ameéliorer la qualité des services proposés 70
2. Améliorer la coordination des services 37

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-théme est disponible a la fin de la section.

1. Améliorer la qualité des services proposés

Au total, 70 documents faisant référence aux besoins des parents concernant la qualité
des services ont été identifiés. Parmi ces 70 documents, 54 formulent des
recommandations explicites et 16 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en trois catégories :

Nombre
d’études
1. Améliorer la qualité des services proposés 70
1.1. | Adopter des interventions davantage centrées sur les 48
besoins de la famille
1.2. | Avoir du personnel formé 36
1.3. | Eviter le roulement de personnel au sein des services 19
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1.1. Adopter des interventions davantage centrées sur les besoins de
la famille

Prés de 48 études, dont 42 incluant une recommandation, insistent sur I'importance
d’adopter des interventions davantage centrées sur les besoins de la famille et non
uniquement sur ceux de I'enfant. Lorsque les professionnels et professionnelles
accompagnent un enfant, il importe en effet selon ces études que leurs interventions
tiennent compte de la réalité familiale, des conditions de vie, des besoins et des
priorités des parents (Dionne et al, 2014 ; Donald, 2015 ; Jasmin et al, 2014 ; Lachance
et al, 2010 ; Laflamme, 2015 ; Lalumiere-Cloutier, 2016 ; Letscher et al, 2015 ; Pelchat,
2010, 2014 ; Protecteur du citoyen, 2009 ; Tétreault et al, 2014).

Certains auteurs et autrices préconisent ainsi que les professionnels et professionnelles
puissent bien connaitre les besoins des parents (Abouzeid, 2014 ; Dionne et al, 2015 ;
Cappe et al, 2017 ; Cuillerier, 2018 ; Girard, 2016 ; Sabourin et al, 2011 ; Vallée-
Donahue, 2018), grace a des évaluations standardisées (Jasmin, 2013 ; Jourdan-
lonescu et al, 2015 ; Le Bourdais et al, 2010 ; Michallet et Boudreault, 2014 ; Picard,
2012) ou en échangeant sur leur vécu et leur situation actuelle (Bétrisey, 2016 ; Courcy
et des Riviéres-Pigeon, 2018 ; Dussiaume, 2016 ; Gauvin-Lepage, 2013). Plusieurs
études insistent également sur I'importance de discuter avec les parents des
représentations qu’ils peuvent avoir vis-a-vis des difficultés de leur enfant, mais aussi
de certains traitements ou techniques d’intervention (Cappe et al, 2017 ; Paquette et al,
2019). Cela permettrait d’éviter d'imposer une intervention de maniére unilatérale, sans
discussion préalable.

1.2. Avoir du personnel formé

Prés de 36 études rapportent que les parents se plaignent du manque de formation de
certains professionnels et certaines professionnelles amenés a intervenir auprés de leur
enfant ayant un handicap. Ce sujet concerne différents milieux, tels que les services de
garde (Boucher-Gagnon, 2015 ; Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015 ; Denis,
2013 ; Florigan Ménard, 2017 ; Girard, 2009 ; Hamel et al, 2018 ; Lachance et al, 2010 ;
Lalumiére-Cloutier, 2016 ; Tétreault et al, 2012), les services de répit (Abouzeid et
Poirier, 2014b ; Picard, 2012 ; Lachance et al, 2010), les services de santé (Cuillerier,
2018 ; Denis, 2013 ; des Riviéres-Pigeon et al, 2012 ; Rivard et al, 2019), les services
d’intervention en général (Dionne et al, 2014) ou dans le domaine de la petite enfance
(Poirier et Abouzeid, 2015), de méme que le milieu scolaire.

Le manque de formation des personnes amenées a travailler auprés de I'enfant pousse
certains parents a intervenir eux-mémes, soit pour remplacer les professionnels et
professionnelles, soit pour leur fournir les connaissances, les outils et les techniques
nécessaires (Boucher-Gagnon et al, 2016). Devoir compenser le manque de formation
du personnel professionnel, notamment a I'école, est épuisant pour les parents et
conduit a un manque de confiance envers les services et les institutions responsables

34



d’accompagner I'enfant (Beauregard, 2011 ; Boucher-Gagnon, 2015 ; Boucher-Gagnon
et al, 2016 ; des Riviéres-Pigeon et Courcy, 2017).

Les auteurs et autrices de 20 études recommandent ainsi de mieux former le personnel
scolaire (Beauregard, 2011 ; Boucher-Gagnon, 2015 ; Boucher-Gagnon et des Riviéeres-
Pigeon, 2015b ; Boucher-Gagnon et al, 2016 ; Lepage, 2015 ; Rousseau et al, 2009),
les travailleuses et travailleurs sociaux (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2017), les
infirmieres (Cuillerier, 2018) ou encore les intervenantes et intervenants (Denis, 2013 ;
Lepage, 2015 ; Milot et al, 2018, 2019). La formation des médecins s’avére également
importante, car le manque de connaissances peut retarder le repérage et I'obtention
d’un diagnostic, accroissant ainsi les délais pour recevoir des services (Jasmin, 2013 ;
Rivard et al, 2019). Les services de garde devraient également s’assurer que les
éducateurs et éducatrices recrutés sont formés a I'accueil et a I'intervention aupres
d’enfants ayant un handicap (Girard, 2009). Certaines études préconisent enfin de
mieux former les professionnels et professionnelles amenés a travailler auprés de
parents migrants, en les sensibilisant par exemple aux approches culturelles (Bergeron
et Beauregard, 2018 ; Bétrisey, 2016 ; Bétrisay et al, 2015 ; Paquette et al, 2019).

1.3. Eviter le roulement de personnel au sein des services

Au total, 19 études suggérent que la stabilité des professionnels et des professionnelles
serait un parametre important influencant I'expérience des parents au sein d’un service
(Abouzeid, 2014 ; Bétrisey, 2016 ; Dionne et al, 2014 ; Dussiaume, 2016). Cinq d’entre
elles proposent des recommandations. On y rappelle qu’il est préférable que les
familles puissent étre suivies par les mémes professionnels ou professionnelles
(Cuillerier, 2018). Il arrive en effet que les parents aient affaire a plusieurs intervenants
et intervenantes différents pour un méme service, du fait des congés, des absences,
des remplacements, des départs, etc., qu'il s’agisse de milieux de soins, d’éducation ou
de services sociaux. Il leur faut alors réexpliquer leur situation, les caractéristiques de
leur enfant (Cuillerier, 2018), voire former a nouveau certains professionnels ou
professionnelles qui ne connaitraient pas le handicap en question, notamment lorsqu’il
s’agit d’enseignants et d’enseignantes (Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015).
Les parents doivent aussi encore une fois tisser une relation de confiance avec le
nouvel intervenant ou la nouvelle intervenante (Girard, 2016). Tous ces changements et
cette impression de devoir tout recommencer peuvent causer de l'inquiétude et du
stress pour les parents (Hamel et al, 2018 ; Leblanc, 2013 ; Racine-Gagné, 2009).

Plusieurs études proposent ainsi de revoir les modalités d’organisation des services,
notamment en ce qui concerne les conditions et la charge de travail, afin d’éviter un
roulement trop important du personnel professionnel (Cuillerier, 2018 ; Milot et al,
2018). Une plus grande stabilité au sein des équipes serait en effet bénéfique pour les
parents comme pour les enfants. Certaines études indiquent qu’il est nécessaire de
mieux comprendre les facteurs liés a I'instabilité du personnel, afin d’éviter un taux de
roulement trop important (Abouzeid et Poirier, 2014b). Dans le cadre d'un service de
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gardiennage expérimental incluant des étudiants et étudiantes, baptisé Oasis +, des
études proposent d’attribuer a chaque famille un binbme d’intervenants et ou
d’intervenantes qui dispenseraient leurs services en alternance, évitant ainsi d’avoir
affaire a de nouvelles personnes en cas d’absence de l'intervenante ou I'intervenant
principal (Milot et al, 2018).

2. Améliorer la coordination des services

Au total, 37 documents faisant référence aux besoins des parents concernant la qualité
des services ont été identifiés. Parmi ces 37 documents, 21 formulent des
recommandations explicites et 16 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
représentations et besoins ont été classés en deux catégories :

Nombre
d’études
2. Améliorer la coordination des services 37
2.1. | Améliorer la collaboration entre les services 35
2.2. | Avoir un intervenant ou une intervenante-pivot qui assure la 16
coordination des services

2.1. Améliorer la collaboration entre les services

Le manque de collaboration entre les différents services et ses impacts sur I'expérience
des parents ont été mentionnés dans 35 études, dont 18 formulent des
recommandations. Plusieurs de ces recherches invitent ainsi les réseaux de I'éducation,
des soins et des services sociaux (Cuillerier, 2018 ; Dionne et al, 2015 ; Donald, 2015 ;
Jasmin, 2015 ; Lepage, 2015 ; Michallet et Boudreault, 2014 ; Poirier et al, 2014 ;
Protecteur du citoyen, 2009), les services de garde (Lalumiére-Cloutier, 2016 ;
Protecteur du citoyen, 2009) et les organismes d’activités sportives et de loisirs
(Grandisson et al, 2012 ; Protecteur du citoyen, 2009) a travailler de maniére plus
collaborative. Certaines études proposent notamment de mettre en place davantage de
plans de concertation, tels que les Plans d’Intervention Individualisés et Intersectoriels
(PSIl) (Abouzeid, 2014), de rencontres entre professionnels et professionnelles des
différents réseaux (Florigan Ménard, 2017 ; Lalumiére-Cloutier, 2016), et de projets
conjoints (Gascon et al, 2014 ; Grandisson et al, 2012).
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Plusieurs études évoquent également le fait que, du fait d'un manque de
communication entre les différents services ou entre les membres du personnel
professionnel eux-mémes a l'intérieur d’'un organisme, certains parents sont dans
I'obligation de relayer eux-mémes les informations concernant leur situation et leur
enfant auprées de ce type de personnel. Or, cette tdche de liaison peut occasionner
davantage de surcharge pour des parents déja trés sollicités (Beauregard, 2017 ;
Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015 ; des Riviéres-Pigeon et Courcy, 2017 ;
Hamel et al, 2018 ; Leblanc, 2013 ; Morissette, 2015 ; Protecteur du citoyen, 2009 ;
Tétreault et al, 2014 ; Vallée-Donahue, 2018 ; Gauthier-Boudreault et al, 2017). Outre le
fait d'améliorer les pratiques collaboratives entre les différents réseaux, certaines
études proposent la création d’un dossier commun centralisant les informations
importantes sur I'enfant qui pourrait étre transmis aux professionnels et professionnelles
concernés (Boucher-Gagnon, 2015 ; Cuillerier, 2018).

2.2. Avoir un intervenant ou une intervenante-pivot qui assure la
coordination des services

Seize études évoquent I'intérét pour les parents de pouvoir bénéficier d’'un intervenant
ou d'une intervenante-pivot chargé d’assurer la coordination des services. Dix d’entre
elles recommandent qu’ils puissent avoir accés a ce type de personnel (Abouzeid,

2014 ; Boucher-Gagnon, 2015 ; Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015 ;
Cuillerier, 2018 ; Florigan Ménard, 2017 ; Lepage, 2015 ; Milot et al, 2018 ; Morin et al,
2010 ; Protecteur du citoyen, 2009 ; Rivard et al, 2019). Sa présence permettrait
d’alléger le travail des parents qui sont parfois dans I'obligation d’assurer la liaison entre
les divers professionnels et professionnelles intervenant auprés de leur enfant.
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Tableau récapitulatif du théme « Des services adaptés aux besoins des familles »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne I'adaptation des services aux besoins
des familles en fonction du type de handicap de I'enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types
de handicaps. Aussi, ce tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont
été identifiés dans les rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

Ng
$8/38/$8/88/ & )8/ s )£/ 8/

&/ V$ & £/ & SRS < L /K

Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 3 25 8 0 2 1 4 79 8 12 125
1. Améliorer la qualité des services proposés 2 14 5 2 41 6 5 70
1.1. | Adopter des interventions davantage centrées sur les besoins de la famille 2 9 5 1 25 4 4 48
1.2. | Avoir du personnel formé 1 7 1 1 23 4 3 36
1.3. | Eviter le roulement des professionnels et professionnelles au sein des services 1 6 2 13 2 1 19
2, Améliorer la coordination des services 1 8 1 1 20 2 5 37
2.1. | Améliorer la collaboration entre les services 1 8 1 1 19 2 4 35
29 ,;-\é/rc:/iircgr; intervenant ou une intervenante-pivot qui assure la coordination des 1 5 10 2 16
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Théme : Les besoins psychosociaux des parents

Les besoins psychosociaux des parents constituent un théme abordé dans 79 études
du corpus, parmi lesquelles 47 comportent des recommandations explicites® pour au
moins 6 types de handicaps. Les 79 études regroupées sous ce théme concernent
presque 'ensemble des types de handicaps. On y retrouve en effet plus de la moitié
des études recensées consacrées au trouble du spectre de 'autisme (52 sur 79), a la
déficience intellectuelle (13 sur 25), a la déficience motrice (6 sur 8), a la déficience
auditive (2 sur 3), au polyhandicap (2 sur 2) ainsi qu'aux catégories « autre » (6 sur 8)
et « non précisé » (7 sur 12).

Tableau 6 : Nombre d’études évoquant les besoins psychosociaux des parents selon
les types de handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps i‘;;g:ig:::uie:zisns Nombre total d’études
parents
Déficience auditive 2 3
Déficience intellectuelle 13 25
Déficience motrice 6 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 1 4
Trouble du spectre de 79
l'autisme 52
Autre 6 8
Non précisé 7 12
Total 79 125

6 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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Dans ce théme, 44 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 23 sur des
méthodes quantitatives et 11 sur des méthodes mixtes. Une étude ne précise pas le
devis utilisé. Concernant les types d’échantillons, il est intéressant de noter que 8 des
11 études portant sur des parents migrants ont identifié des besoins ou des
recommandations liés a ce theme, de méme que 19 des 24 études portant
exclusivement sur des échantillons de méres. Le reste porte sur des échantillons
constitués principalement de peres et de meres.

Au sein de ce théme, deux ensembles de recommandations ou besoins ont été
identifiés :

Théme : Les besoins psychosociaux des parents N,","‘bre
. d’études
(79 études sur 125)
sur 125
Répondre aux besoins psychologiques des parents 48
2. Diminuer et prévenir le stress et 'épuisement des parents 69

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-theme est disponible a la fin de la section.



1. Répondre aux besoins psychologiques des
parents

Au total, 48 documents faisant référence aux besoins psychologiques des parents ont
été identifiés. Parmi ces 48 documents, 23 formulent des recommandations explicites et
25 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les recommandations et besoins ont
été classés en trois catégories :

Nombre
d’études
Théme : Les besoins psychosociaux des parents 79 sur 125
1. Répondre aux besoins psychologiques des parents 48
1.1. | Offrir aux parents un soutien psychologique 42
1.2. | Tenir compte, en tant qu’intervenant ou intervenante, de la 15
situation émotionnelle des parents
1.3. | Développer I'entraide entre pairs pour réduire la détresse 9
psychologique des parents

1.1. Offrir aux parents un soutien psychologique

Nous avons identifié 42 études qui mettent en évidence les besoins des parents en
matiére de soutien psychologique. Ceux-ci présentent en effet des risques accrus
d’éprouver de la détresse et des souffrances émotionnelles, pour lesquelles tous ne
recoivent pas systématiquement le soutien psychologique dont ils auraient besoin.
L’annonce du diagnostic de I'enfant peut occasionner des difficultés émotionnelles qu'il
importe de prendre en charge rapidement (Perreault et Clavet, 2015 ; Tétreault et al,
2012). Mais les besoins psychologiques des parents sont aussi présents tout au long
de la vie, y compris lorsque I'enfant devient adulte (Gauthier-Boudreault et al, 2017).
Quatorze études recommandent ainsi de mieux répondre a ce besoin en offrant a ces
parents un soutien psychologique. Certaines de ces études soulignent qu’il est
important que les professionnels et professionnelles puissent étre vigilants vis-a-vis des
parents plus vulnérables tels que les parents monoparentaux et/ou vivant avec peu de
ressources (Tremblay et al, 2012) ou bien les méres en attente de services pour leur
enfant (Granger et al, 2012). Quelques études suggérent également qu’'une maniere de
répondre aux besoins psychosociaux des parents peut aussi passer par la valorisation
de leurs compétences parentales et la mise en place d’interventions visant a faciliter la
relation qu’ils entretiennent avec leur enfant (Cappe et al, 2017 ; Poirier et des Rivieres-
Pigeon, 2013).
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1.2. Tenir compte, en tant qu’intervenant ou intervenante, de la
situation émotionnelle des parents

Le personnel professionnel intervenant auprés de I'enfant peut dans certains cas jouer
un role important en matiére de soutien émotionnel pour les parents, comme le
suggeérent 15 études du corpus. Il ne s’agit pas de remplacer 'accompagnement que
pourrait apporter un ou une psychologue, mais bien de se montrer a I'écoute de leurs
besoins émotionnels et des difficultés qu’ils traversent. Douze études proposent ainsi
que les intervenants et intervenantes tels que les travailleuses et travailleurs sociaux,
les infirmiéres et infirmiers ou les éducatrices et éducateurs tiennent davantage compte
de la situation émotionnelle vécue par les parents, afin que ceux-ci se sentent plus
épaulés et écoutés. Pour cela, il importe que ces professionnelles et professionnels
puissent étre suffisamment formés et outillés pour exercer ce role, comme le soulignent
également certaines recherches (Abouzeid, 2014 ; Lachance et al, 2010 ; Sabourin et
al, 2011).

Certaines études montrent que les meres seraient plus a risque de vivre des situations
de stress et de détresse (Lachance et al, 2010 ; Lavoie, 2017). Mais d’autres travaux
montrent que les péres sont aussi susceptibles de vivre des problémes de santé
psychologique et du stress, mais que les facteurs et la maniére d’exprimer ces
difficultés sont parfois différents chez les meres. Ces auteurs et autrices suggerent ainsi
que les intervenants et intervenantes tiennent davantage compte des difficultés
eémotionnelles éprouvées par les peres afin de mieux les accompagner (Leblanc, 2013 ;
Pelchat et al, 2009 ; Rivard et al, 2014 ; Tremblay et al, 2012).

1.3. Développer I’entraide entre pairs pour réduire la détresse
psychologique des parents

Neuf études ont souligné que I'entraide entre pairs pouvait, entre autres, avoir des
effets bénéfiques sur la santé psychologique des parents grace au soutien émotionnel
gu’elle procure. Trois études préconisent ainsi de développer I'entraide parentale afin
de réduire la détresse psychologique des parents (Courcy et des Rivieres-Pigeon,
2017 ; Gauthier-Boudreault et al, 2017 ; Laflamme, 2015).
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2. Diminuer et prévenir le stress et I’épuisement
des parents

Au total, 69 documents faisant référence aux besoins des parents concernant la
diminution et la prévention du stress et de I'épuisement ont été identifies. Parmi ces
69 documents, 33 formulent des recommandations explicites et 36 signalent des
besoins liés a ce sous-theme. Les recommandations et besoins ont été classés en
trois catégories :

Nombre
d’études

Théme : Les besoins psychosociaux des parents 79 sur 125

2. Diminuer et prévenir le stress et I’épuisement des parents | 69

2.1. | Prévenir les risques de surcharge et d’épuisement des 44
parents

2.2. | Intervenir pour réduire le stress vécu par les parents 37

2.3. | Encourager I'entourage a fournir du soutien aux parents en 26
les sensibilisant et/ou en les formant

2.1. Prévenir les risques de surcharge et d’épuisement des parents

Les risques de surcharge et d’épuisement sont une réalité pour de nombreux parents
d’'un enfant ayant un handicap. Ce sujet est abordé dans 44 études du corpus. Les
meéres semblent particulierement a risque, car elles sont souvent davantage
responsables des soins, de I'éducation, de la recherche d’aide et des démarches
administratives. Dix études préconisent ainsi de réduire ces risques, par exemple en
évaluant correctement les besoins des parents et leur niveau de surcharge percu (Le
Bourdais et al, 2010), en tenant davantage compte de leur état de fatigue et de leurs
disponibilités lorsqu’ils doivent réaliser certains exercices a la maison avec leur enfant,
comme c’est le cas pour I'|Cl (Cuillerier, 2018 ; Granger et al, 2012 ; Sabourin et al,
2011), ou encore en accordant plus de reconnaissance au travail de soins et
d’éducation effectué par les parents (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2013, 2017).

2.2. Intervenir pour réduire le stress vécu par les parents

Au moins 37 études mettent en avant le niveau important de stress que beaucoup de
parents d’enfant ayant un handicap sont susceptibles d’éprouver. Quatorze études
préconisent ainsi d’intervenir pour réduire le stress vécu par les parents. Plusieurs
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études proposent par exemple d’aider les parents a mieux gérer le stress grace a des
programmes (Poirier et al, 2018) ou un accompagnement individuel effectué par un
travailleur social ou une travailleuse sociale (Denis, 2013). L’intervention auprés de
I'enfant peut également dans certains cas contribuer a réduire le stress des parents.
C’est le cas par exemple dans le champ du trouble du spectre de I'autisme, ou la
réduction de certains comportements problématiques chez I'enfant peut avoir des effets
bénéfiques sur le stress vécu par les parents (Argumedes, 2017 ; Argumedes et al,
2017, 2018 ; Lavoie, 2017 ; Morin, 2014 ; Poirier et des Riviéres-Pigeon, 2013 ;
Rousseau et al, 2018). Une autre proposition consiste a améliorer le sommeil souvent
perturbé des parents vivant des situations de stress chronique (Da Estrela et al, 2017).

2.3. Encourager I’entourage a fournir du soutien aux parents en les
sensibilisant et/ou en les formant

Les parents d’un enfant ayant un handicap présentent des risques accrus de vivre de
I'épuisement. Néanmoins, on apprend dans 26 études que certains parents ne
recoivent que peu, voire aucun soutien de la part de leur entourage. Parmi les raisons
evoquées figurent le manque de compréhension de la famille élargie vis-a-vis de la
situation que vivent les parents, les préjugeés et/ou le manque de connaissances sur le
handicap ou encore la peur de mal faire. Les auteurs et autrices de 13 études
préconisent ainsi d’encourager I'entourage a fournir davantage de soutien aux parents.
Pour cela, la plupart des études proposent d'impliquer davantage les membres de la
famille élargie en les sensibilisant et/ou en les formant au handicap (Courcy et des
Riviéres-Pigeon, 2017 ; Jasmin, 2013 ; Jasmin et al, 2014 ; Jourdan-lonescu et al,
2015 ; Leblanc, 2013 ; Millau et al, 2019 ; Picard, 2012) ou en les conviant a des
réunions avec les professionnels et professionnelles qui interviennent auprés de I'enfant
(Fontil, 2011 ; Rousseau, 2009).
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Tableau récapitulatif du théme « Les besoins psychosociaux des parents »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne les besoins psychosociaux des parents
en fonction du type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types de
handicaps. Aussi, ce tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont été
identifiés dans les rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

Q Ng
S /)88 /S S SIS 8 &
Lo/ 85/ Lo/ Lo/ & /)58 &
S/ S/ S/ 59/ & )88/ 88 « /¢ /& /s
O/ &/ L)L)/ &/ F/ N/ @ /< /L /&
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 3 25 8 0 2 1 4 79 8 12 125
Théme : Les besoins psychosociaux des parents 2 13 6 2 1 52 6 79
1. Répondre aux besoins psychologiques des parents 9 3 2 33 2 48
1.1. | Offrir aux parents un soutien psychologique 3 2 29 1 42
1.2. | Tenir compte, en tant qu’intervenant ou intervenante, de la situation émotionnelle 1 1 11 1 15
des parents
1.3. | Développer I'entraide entre pairs pour réduire la détresse psychologique des 3 4 1 1 9
parents
2. Diminuer et prévenir le stress et I’épuisement des parents 2 8 6 2 1 47 5 7 69
2.1. | Prévenir les risques de surcharge et d’épuisement des parents 1 5 3 2 28 4 6 44
2.2. | Intervenir pour réduire le stress vécu par les parents 2 4 3 1 1 25 3 3 37
2.3. | Encourager I'entourage a fournir du soutien aux parents en les sensibilisant et/ou 4 3 1 17 1 3 26
en les formant
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L’information aux parents est un theme abordé dans 67 études du corpus, parmi
lesquelles 48 comportent des recommandations explicites’” pour au moins 7 types de
handicaps. Les 67 études regroupées sous ce theme concernent presque I'ensemble
des types de handicaps. On y retrouve en effet plus de la moitié des études recensées
consacrées au trouble du spectre de I'autisme (42 sur 79), a la déficience intellectuelle
(17 sur 25), a la catégorie « non précisé » (8 sur 12) et la moitié des études consacrées
a la déficience motrice (4 sur 8) ainsi qu’a la catégorie « autre » (4 sur 8).

Tableau 7 : Nombre d’études évoquant l'information aux parents selon les types de
handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps évoquant I'information | Nombre total d’études
aux parents
Déficience auditive 1 3
Déficience intellectuelle 17 25
Déficience motrice 4 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2
Trouble de santé mentale 1 1
Trouble du langage 1 4
Trouble du spectre de 79
e 42
l'autisme
Autre 4 8
Non précisé 8 12
Total 67 125

Dans ce théme, 39 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 15 sur des
meéthodes quantitatives et 13 sur des méthodes mixtes. Concernant les types

7 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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d’échantillons, il est intéressant de noter que 8 des 11 études portant sur des parents
migrants ont identifié des besoins ou des recommandations liés a ce théme, de méme
que 15 des 24 études portant exclusivement sur des échantillons de meres. Le reste
porte sur des échantillons constitués principalement de péres et de meres.

Au sein de ce théme, un ensemble de recommandations ou besoins a été identifié :

Nombre
d’études
sur 125

1. | Informer adéquatement les parents 67

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-théme est disponible a la fin de la section.

1. Informer adéquatement les parents

Au total, 67 documents faisant référence aux besoins des parents concernant I'accés a
une information adéquate ont été identifiés. Parmi ces 67 documents, 48 formulent des
recommandations explicites et 19 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en trois catégories :

Nombre
d’études
1. Informer adéquatement les parents 67
1.1. | Transmettre aux parents des informations fiables et 53
actualisées
1.2. | Inciter les professionnels et professionnelles a communiquer 33
aux parents des informations fiables et actualisées
1.3. | Proposer aux parents des outils qui regroupent des Y
informations fiables et actualisées
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1.1. Transmettre aux parents des informations fiables et actualisées

Au total, 53 études évoquent le fait que les parents ne regoivent pas toujours
suffisamment d’informations sur I'offre de services, les aides financiéres, les méthodes
d’intervention ou encore le handicap de leur enfant. Trente de ces études
recommandent ainsi de transmettre aux parents davantage d’'informations. Certains
préconisent de fournir davantage d’informations sur les méthodes d’intervention et leurs
effets potentiels afin que les parents puissent faire des choix plus éclairés pour leur
enfant (Abouzeid, 2014 ; Poirier et al, 2014 ; Poirier et Vallée-Ouimet, 2015). Il s’agit
également de mieux informer les parents sur les regles d’attribution de certains services
(Boucher-Gagnon et des Riviéres-Pigeon, 2015), les délais d’attente (Donald, 2015),
I'offre de services (Cuillerier, 2018 ; Jourdan-lonescu et al, 2015 ; Poirier et Vallée-
Ouimet, 2015 ; Poirier et al, 2014) ou encore les aides financiéres disponibles
(Abouzeid, 2014 ; Tétreault et al, 2012). Quelques études rappellent aussi qu'il est
important que les parents puissent avoir acces a une information actualisée (Julien-
Gauthier et al, 2016 ; Picard, 2012) et que celle-ci leur soit donnée au moment ou ils en
ont besoin (Laflamme, 2015 ; Tétreault et al, 2014), notamment en fonction de
I'évolution des besoins de leur enfant (Bétrisey, 2016). Deux études abordent
également la question de la transmission de résultats de recherche pour des parents
ayant participé a des études. Elles recommandent de leur laisser le choix de recevoir ou
non les résultats (Baret, 2011 ; Baret et Godard, 2013).

1.2. Inciter les professionnels et professionnelles a communiquer aux
parents des informations fiables et actualisées

Au total, 33 études soulignent le réle des professionnels et professionnelles dans la
transmission d’informations aupres des parents, notamment en ce qui concerne I'offre
de services, les aides financiéres, les méthodes d’intervention, le handicap de I'enfant,
etc. Rechercher des informations oblige les parents a investir du temps et de I'énergie.
En outre, les informations récoltées ne sont pas toujours valides. Dix-sept études
recommandent ainsi que les professionnels et professionnelles communiquent
davantage d’informations aux parents, celles-ci devant étre fiables, actualisées et
compréhensibles pour eux. Parmi les professionnels et professionnelles concernés, on
trouve les enseignants et enseignantes (Poirier et al, 2014), les membres du personnel
scolaire (Martin-Roy, 2019), les travailleuses et travailleurs sociaux (Courcy et des
Riviéres-Pigeon, 2018), le personnel des organismes pourvoyeurs de services (Girard,
2016 ; Protecteur du citoyen, 2009) ou encore les professionnels et professionnelles de
la santé (Fontil, 2011 ; Pelchat et Bourgeois-Guérin, 2009).
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1.3. Proposer aux parents des outils qui regroupent des informations
fiables et actualisées

Les parents doivent parfois consacrer beaucoup de temps a chercher des informations,
comme le montrent au moins 21 études. Dans 18 d’entre elles, il est recommandé de
leur proposer des outils qui regroupent les informations relatives a I'offre de services,
aux aides financieres, aux méthodes d’intervention, au handicap de leur enfant, etc.
Ces outils pourraient prendre la forme d’'un guide (Abouzeid, 2014 ; Leblanc, 2013),
d’un site web (Julien-Gauthier et al, 2016 ; Morissette, 2015 ; Picard, 2012 ; Tétreault et
al, 2012), de forums sur internet (Sooklall, 2018), d’un répertoire de professionnels et
professionnelles (Leblanc, 2013 ; Milot et al, 2018), de programmes d’information
destinés aux parents (Picard, 2012 ; Poirier et al, 2018) ou bien d’'un centre
d’information (Protecteur du citoyen, 2009 ; Tétreault et al, 2012). Rassembler des
informations fiables et actualisées éviterait ainsi aux parents de devoir dépenser du
temps et de I'énergie (Boucher-Gagnon, 2015).
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Tableau récapitulatif du théme « L’information aux parents »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne I'information aux parents en fonction du
type de handicap de leur enfant. |l faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types de handicaps. Aussi, ce
tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont été identifiés dans les
rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

Q Ng
(7] O @ (7] (7] > @ O ‘©
N o /) O S @ S @ S 9 & O &
x
NSV VAN VAR VAN VA VA SV AN
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 25 8 0 2 1 4 79 12 125
1. Informer adéquatement les parents 17 4 1 1 42 8 67
1.1. | Transmettre aux parents des informations fiables et actualisées 12 3 1 1 35 6 53
1.2. | Inciter les professionnels et professionnelles a communiquer aux parents des 6 2 1 20 4 33
informations fiables et actualisées
1.3. | Proposer aux parents des outils qui regroupent des informations fiables et 5 12 4 21
actualisées
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Le maintien d’'une vie familiale, sociale et professionnelle est un théme abordé dans

66 études du corpus, parmi lesquelles 22 comportent des recommandations explicites®
pour au moins 5 types de handicaps. Les 66 études regroupées sous ce théme
concernent presque I'ensemble des types de handicaps. On y retrouve en effet plus des
trois quarts des études recensées consacrées a la déficience motrice (7 sur 8) et a la
déficience auditive (2 sur 3), la moitié de celles dédiées au trouble du spectre de
'autisme (42 sur 79), aux troubles du langage (2 sur 4), ainsi qu’aux catégories

« autre » (4 sur 8) et « non précisé » (8 sur 12).

Tableau 8 : Nombre d’études évoquant le maintien d’une vie familiale, sociale et
professionnelle selon les types de handicaps

Nombre d’études

évoquant le maintien
Types de handicaps d’une vie familiale, Nombre total d’études

sociale et

professionnelle
Déficience auditive 2 3
Déficience intellectuelle 10 25
Déficience motrice 7 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 1 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 2 4
Trouble du spectre de 79
e 42
l'autisme
Autre 4 8
Non précisé 8 12
Total 66 125

8 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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Dans ce théme, 44 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 12 sur des
méthodes quantitatives et 10 sur des méthodes mixtes. Concernant les types
d’échantillons, il est intéressant de noter que 7 des 11 études portant sur des parents
migrants ont identifié des besoins ou des recommandations liés a ce théme, de méme
que 16 des 24 études portant exclusivement sur des échantillons de méres, ainsi
gu’une étude portant exclusivement sur les péres. Le reste porte sur des échantillons
constitués principalement de peres et de meres.

Au sein de ce théme, trois ensembles de recommandations ou besoins ont été
identifiés :

Nombre
d’études
sur 125
1. Favoriser le maintien d’'une vie familiale satisfaisante pour les | 47
parents
Lutter contre I'isolement social des parents 38

Favoriser la conciliation des responsabilités professionnelles | 35
et familiales

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-théme est disponible a la fin de la section.
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1. Favoriser le maintien d’une vie familiale
satisfaisante pour les parents

Au total, 47 documents faisant référence aux besoins des parents concernant la vie
familiale ont été identifiés. Parmi ces 47 documents, 9 formulent des recommandations
explicites et 38 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les recommandations et
besoins ont été classés en deux catégories :

Nombre
d’études

1. Favoriser le maintien d’une vie familiale satisfaisante pour

47
les parents

1.1. | Permettre aux parents de préserver leur vie de famille 38

1.2. | Permettre aux parents de préserver leur relation de couple 20

1.1. Permettre aux parents de préserver leur vie de famille

Avoir un enfant ayant un handicap nécessite souvent un ajustement de I'équilibre
familial, comme le suggérent au moins 38 études du corpus. Les parents rapportent que
I'ampleur des taches liées a I'enfant ayant un handicap a des répercussions sur le reste
de la fratrie (Abouzeid, 2014 ; Denis, 2013 ; Laflamme, 2015). Certains parents
culpabilisent de ne pas avoir le temps de s’occuper davantage des freres et soeurs de
I'enfant (Cuillerier, 2018 ; Courcy, 2014 ; Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2017). Les
tensions et les difficultés a maintenir une relation harmonieuse avec les autres
membres de la famille (grands-parents, oncles et tantes de I'enfant, etc.) ont également
été abordées. Certains parents expliquent se sentir jugés par leur famille, notamment
par des critiques vis-a-vis de leurs compétences parentales (Courcy, 2014 ; Courcy et
des Riviéres-Pigeon, 2017, 2018 ; Girard, 2009, 2016). Quelques études portant sur
des parents migrants montrent également que ceux-ci préférent parfois taire le
diagnostic de leur enfant par crainte que les membres de leur famille ne les jugent ou
refusent de les croire (Rousseau et Ben-Cheikh, 2013 ; Paquette et al, 2019).
L’étiolement des liens avec le reste de la famille contribue ainsi a accentuer 'isolement
social de nombreux parents (Denis, 2013).

Six études recommandent de soutenir les parents dans la mise en place d’activités
familiales, comme le loisir par exemple. Certaines soulignent que le répit est un service
important qui permet de « garder I'équilibre de la famille » (Abouzeid et Poirier, 2014c).
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Certains programmes d’intervention, comme I'ICI pour les enfants ayant un trouble du
spectre de I'autisme (Abouzeid et Poirier, 2014c ; Dionne et al, 2014 ; Rivard et al,
2015) ou bien la mise en place d’une activité de loisirs pour des jeunes ayant un
handicap (Duquette, 2015 ; Grandisson et al, 2012) peuvent avoir des effets positifs sur
la dynamique familiale et améliorer les relations entre les membres de la famille. Les
auteurs et autrices proposent également de sensibiliser les membres de la famille
élargie au handicap afin de réduire la culpabilisation des parents et améliorer ainsi les
relations familiales (Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2017 ; Jasmin, 2013 ; Jasmin et al,
2014).

1.2. Permettre aux parents de préserver leur relation de couple

Vingt études évoquent les difficultés conjugales que rencontrent certains parents.
Quatre d’entre elles recommandent de permettre aux parents de préserver leur relation
de couple. Certaines recherches indiquent qu’une répartition inégale des taches
domestiques ou d’éducation entre les péres et les méres peut susciter des tensions au
sein des couples (Courcy, 2009 ; Courcy et Sénéchal, 2013 ; Lavoie, 2017). Les
parents ont aussi de la difficulté a trouver du temps a consacrer a leur couple, ce qui
peut créer un sentiment d’insatisfaction (Leblanc, 2013 ; Pelchat, 2010 ; Poirier et des
Rivieres-Pigeon, 2013).

2. Lutter contre I'isolement social des parents

Au total, 38 documents faisant référence aux besoins des parents concernant
I'isolement social ont été identifiés. Parmi ces 38 documents, 10 formulent des
recommandations explicites et 28 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en deux catégories :

Nombre
d’études

2. Lutter contre I'isolement social des parents 38

2.1. | Offrir aux parents la possibilité de développer et/ou de 30
consolider leur réseau social

2.2. | Déstigmatiser le handicap auprés du grand public 21
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2.1. Offrir aux parents la possibilité de développer et/ou de consolider
leur réseau social

Les parents d’'un enfant ayant un handicap sont susceptibles de vivre de l'isolement
social, comme le montrent au moins 30 études du corpus. L'ampleur des taches a
effectuer, le manque de soutien, I'épuisement, I'incompréhension des amis et de la
famille élargie sont autant d’éléments qui peuvent avoir des impacts importants sur leur
vie sociale. Sept études préconisent ainsi d’offrir aux parents davantage de possibilités
de développer et/ou de consolider leur réseau social. Par exemple, certaines études
mettent en avant I'intérét des groupes d’entraide entre pairs pour lutter contre
l'isolement social des parents (Denis, 2013 ; Jasmin, 2013 ; Rivard et al, 2019). Ces
groupes permettent certes d’échanger de I'information, d’obtenir du soutien émotionnel,
de pouvoir parler de ses difficultés. Mais ils peuvent aussi aider a briser l'isolement
social de certains parents en leur offrant des occasions de rencontres. Plusieurs études
alertent également sur I'importance de lutter contre 'isolement social des parents
migrants d’'un enfant ayant un handicap qui peuvent présenter des risques accrus de
vulnérabilité (Donald, 2015 ; Millaud et al, 2019 ; Rivard et al, 2019).

2.2. Déstigmatiser le handicap auprées du grand public

La stigmatisation — notamment dans I'espace public, lors des sorties — peut affecter les
activités sociales des parents, comme l'indiquent 21 études du corpus. Certains
expliquent par exemple qu’ils préférent rester chez eux, éviter les sorties a I'extérieur ou
encore limiter les contacts avec leurs amis du fait des jugements qu’ils craignent de
recevoir vis-a-vis des comportements particuliers de leur enfant liés a son handicap. Le
regard des autres et les remarques désobligeantes peuvent étre blessants et difficiles a
vivre pour les parents. Six études préconisent ainsi de faire davantage connaitre le
handicap au grand public afin de lutter contre la stigmatisation et les restrictions a la vie
sociale qu'’il peut engendrer (Courcy, 2014 ; Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2017 ;
Jasmin, 2013 ; Jourdan-lonescu et al, 2015 ; Protecteur du citoyen, 2009 ; Rivard et al,
2019). Dans cette section comme dans le reste du corpus, il est important de garder en
téte que la majorité des études portent sur le trouble du spectre de I'autisme, et qu’il est
possible que I'expérience de stigmatisation vécue varie d’'un type de handicap a un
autre.

3. Favoriser la conciliation des responsabilités
professionnelles et familiales

Au total, 35 documents faisant référence aux besoins des parents concernant la vie
professionnelle ont été identifiés. Parmi ces 35 documents, 9 formulent des
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recommandations explicites et 26 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en deux catégories :

Nombre
d’études

3. Favoriser la conciliation des responsabilités 35
professionnelles et familiales

3.1. | Aider les parents a conserver leur emploi 35
3.2. | Lutter contre I'appauvrissement des méres 9

3.1. Aider les parents a conserver leur emploi

Les difficultés a concilier les responsabilités parentales et professionnelles ont été
abordées dans 35 études, dont 9 incluent une recommandation. Avoir accés a un
service de garde pour I'enfant faciliterait le maintien en emploi (Boucher-Gagnon et des
Riviéres-Pigeon, 2015 ; Courcy, 2014). Plusieurs recherches proposent également une
plus grande flexibilité de la part des employeurs et qu’ils s’adaptent davantage aux
contraintes des parents qui doivent parfois par exemple s’absenter de leur travail pour
assister a des rendez-vous (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2013 ; Courcy, 2014 ;
Leblanc, 2013). Certaines études appellent également a mieux reconnaitre 'ampleur du
travail de soins et d’éducation que requiert le fait d’avoir un enfant ayant un handicap et
les conséquences que cela peut avoir sur le maintien en emploi des parents (Brien-
Bérard et al, 2018).

3.2. Lutter contre 'appauvrissement des meéres

Plusieurs études rappellent que ce sont les méres et non les péres qui réduisent ou
quittent le plus souvent leur activité professionnelle pour s’occuper de I'enfant ayant un
handicap. L'impact sur leur carriere professionnelle est plus grand et elles sont ainsi
plus a risque de vivre des situations de précarité économique, comme le suggérent 9
études du corpus. Dans 2 études est soulignée I'importance de lutter davantage contre
ce phénomeéne d’appauvrissement des méres d’un enfant ayant un handicap (Brien-
Bérard et al, 2018 ; Courcy, 2014).
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Tableau récapitulatif du théme « Le maintien d’une vie familiale, sociale

et professionnelle »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne le maintien d’une vie familiale, sociale et

professionnelle pour les parents en fonction du type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre
d’études pour plusieurs types de handicaps. Aussi, ce tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et
les recommandations qui ont été identifiés dans les rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes

concernés.

S /LS 5 &
S
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 3 25 8 79 12 125
1. Favoriser le maintien d’une vie familiale satisfaisante pour les parents 2 7 6 29 4 a7
1.1. | Permettre aux parents de préserver leur vie de famille 2 5 5 25 2 38
1.2. | Permettre aux parents de préserver leur relation de couple 1 4 2 11 3 20
2. Lutter contre I'isolement social des parents 1 5 5 25 4 38
2.1. | Offrir aux parents la possibilité de développer et/ou consolider leur réseau social 1 3 3 20 4 30
2.2. | Déstigmatiser le handicap auprées du grand public 3 4 16 21
3. Favoriser la conciliation des responsabilités professionnelles et familiales 4 4 22 6 35
3.1. | Aider les parents a conserver leur emploi 4 4 22 6 35
3.2. | Lutter contre 'appauvrissement des méres 1 7 1 9
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Théme : La formation des parents

La formation des parents est un theme abordé dans 50 études du corpus, parmi
lesquelles 29 comportent des recommandations explicites® pour au moins 4 catégories
de handicaps. Parmi ces 50 études, on retrouve notamment un peu plus d’un tiers des
études consacrées au trouble du spectre de I'autisme (35 sur 79) et a la déficience
intellectuelle (11 sur 25).

Tableau 9 : Nombre d’études évoquant la formation des parents selon les types de
handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps évoquant la formation | Nombre total d’études
des parents
Déficience auditive 3
Déficience intellectuelle 11 25
Déficience motrice 2 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 1 4
Trouble du spectre de 79
- 35
l'autisme
Autre 2 8
Non précisé 3 12
Total 50 125

Dans ce théme, 25 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 15 sur des
meéthodes quantitatives et 10 sur des méthodes mixtes. Concernant les types
d’échantillons, il est intéressant de noter que 13 des 24 études portant sur des meres
ont identifié des recommandations ou des besoins liés a ce théme. Le reste porte sur

9 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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des échantillons constitués principalement de péeres et de méres et quelques études
consacrées aux parents migrants.

Au sein de ce théme, un ensemble de recommandations ou besoins a été identifié :

Nombre
Théme : La formation des parents (50 études sur 125) d’études

sur 125
1. Former, outiller les parents 50

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-theme est disponible a la fin de la section.

1. Former, outiller les parents

Au total, 50 documents faisant référence aux besoins des parents concernant leur
formation et I'acquisition d’outils ont été identifiés. Parmi ces 50 documents, 29
formulent des recommandations explicites et 21 signalent des besoins liés a ce sous-
theme. Les recommandations et besoins ont été regroupés en une catégorie :

Nombre
d’études
Théme : La formation des parents 50 sur 125
1. Former, outiller les parents 50
1.1. | Former, outiller les parents 50

1.1. Former, outiller les parents

Cinquante études mentionnent les besoins des parents en termes de formation. Former
les parents peut en effet les aider a mieux comprendre leur enfant et intervenir auprés
de lui. Cela contribuerait ainsi au développement de I'enfant, mais aussi au bien-étre
des parents. Plusieurs recherches montrent en effet qu’une intervention efficace du
parent auprés de son enfant peut permettre de réduire le stress parental (Lavoie, 2017).
Vingt-neuf études recommandent ainsi de mieux former et outiller les parents d’'un
enfant ayant un handicap, par exemple au moyen de la mise en place de programmes
de formation (Abouzeid, 2014 ; Leblanc, 2013 ; Picard, 2012 ; Picard et al, 2014 ;
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Poirier et al, 2014 ; Rousseau et al, 2018 ; Paquette et al, 2019), de groupes de parents
(Marchica, 2014) ou bien de coaching individuel assuré par du personnel professionnel
(Courcy et al, 2014 ; Gascon et al, 2018). Encore une fois, il est important de rappeler
que la plupart des études du corpus concernent le trouble du spectre de l'autisme. La
nature et l'intensité de la formation pergue par les professionnelles et professionnels
comme étant requise par les parents est susceptible de varier en fonction des
caractéristiques de I'enfant et donc du type de handicap dont il est question.
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Tableau récapitulatif du théme « La formation des parents »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne la formation des parents en fonction du
type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types de handicaps. Aussi, ce
tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont été identifiés dans les
rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

Q
@ o2 / @ @ R o .Q .
L/ &S/ &/ Ee/) & /SE/SS 8
§F /S / S8/ 88/ §/88/)88)/ )/ &/ S /2
Q & Q. & Q & Qg S N & N S & S RS 3
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 3 25 8 0 2 1 4 79 8 12 125
Théme : La formation des parents 11 2 1 35 2 3 50
1. Former, outiller les parents 11 2 1 35 2 3 50
1.1. | Former, outiller les parents 1 2 1 35 2 3 50
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Théme : L’entraide entre parents

L’entraide entre parents est un théme abordé dans 25 études du corpus, parmi
lesquelles 13 comportent des recommandations explicites'® pour au moins 6 types de
handicaps. Nous avons abordé, au théeme 4, I'entraide entre parents pour lutter contre
la détresse psychologique. Dans ce théme, nous nous intéressons a I'entraide entre
parents en général.

Tableau 10 : Nombre d’études évoquant I'entraide entre parents selon les types de
handicaps

Nombre d’études
Types de handicaps évoquant I’entraide Nombre total d’études
entre parents

Déficience auditive 1 3
Déficience intellectuelle 5 25
Déficience motrice 3 8
Déficience visuelle 0
Polyhandicap 1 2
Trouble de santé mentale 1
Trouble du langage 4
Trouble du spectre de 14 79
l'autisme

Autre 1 8
Non précisé 2 12
Total 25 125

Dans ce théme, 19 études s’appuient sur des méthodes qualitatives, 2 sur des
meéthodes quantitatives et 4 sur des méthodes mixtes. La majorité des études reposent
sur des échantillons constitués de péeres et de méres.

10 Des tableaux fournis en annexe distinguent, pour chaque théme et sous-théme, les études dans lesquelles les
auteurs et autrices soulignent un besoin/enjeu important de celles qui comportent une recommandation explicitement
formulée. Par souci de lisibilité, ces deux types d’études ont été rassemblés dans cette partie du document. La notice
méthodologique située au début du document apporte des précisions complémentaires.
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Au sein de ce théme, un ensemble de recommandations ou besoins a été identifié :

Nombre
Théme : L’entraide entre parents (25 études sur 125) d’études

sur 125
1. Favoriser I'entraide entre parents 25

Un tableau récapitulant le nombre d’études concernées en fonction des types de
handicaps pour chaque théme et sous-theme est disponible a la fin de la section.

1. Favoriser I’entraide entre parents

Au total, 25 documents faisant référence aux besoins des parents concernant I'entraide
entre pairs ont été identifiés. Parmi ces 25 documents, 13 formulent des
recommandations explicites et 12 signalent des besoins liés a ce sous-théme. Les
recommandations et besoins ont été classés en trois catégories :

Nombre
d’études
Théme : L’entraide entre parents 25 sur 125
1. Favoriser I'’entraide entre parents 25
1.1. | Donner acces aux parents a des groupes de soutien entre 13
pairs (en présentiel)
1.2. | Permettre aux parents d’avoir acces a des espaces 9
d’entraide en ligne (forums, réseaux sociaux...)
1.3. | Mettre les parents en contact avec des associations de 6
parents

1.1. Donner accés aux parents a des groupes de soutien entre pairs
(en présentiel)

Treize études abordent le sujet des groupes de soutien entre parents. Dans six d’entre

elles, il est préconisé de mettre en place de tels groupes d’entraide entre pairs, afin que

les parents puissent échanger entre eux (Denis, 2013 ; Gauthier-Boudreault et al,
2017 ; Jasmin, 2013 ; Jasmin et al, 2014 ; Laflamme, 2015 ; Marchica, 2014). Ces
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études traitent de groupes de soutien en présentiel, c’est-a-dire lorsque les parents se
rencontrent physiquement. Une étude précise que ces groupes n’existent pas
suffisamment dans certaines régions (Jasmin, 2013).

1.2. Permettre aux parents d’avoir accés a des espaces d’entraide en
ligne (forums, réseaux sociaux...)

Une autre maniére de favoriser I'entraide entre parents consiste a leur permettre d’avoir
acces a des espaces d’entraide en ligne tels que les forums ou les réseaux sociaux.
C’est ce que préconisent 6 études, parmi les 9 études qui abordent ce sujet. Les
parents n'ont pas toujours les moyens, ni le temps et/ou I'énergie de se déplacer
physiquement jusqu’a des groupes de soutien (Gauthier-Boudreault et al, 2017 ;
Morissette, 2015). Le format en ligne leur permet ainsi de bénéficier malgre tout d’'une
forme d’entraide entre pairs. Certaines études soulignent le faible codt financier de la
mise en place de ce type de soutien (Sooklall, 2018). Mais on y rappelle aussi que tous
les parents ne possedent pas un ordinateur et/ou la maitrise de I'outil informatique, si
bien qu’ils pourraient ne pas avoir accés a ces espaces d’entraide en ligne (Courcy et
des Riviéres-Pigeon, 2018 ; des Riviéres-Pigeon et al, 2012). Certaines recherches
préconisent également de prévoir une modération des commentaires et des échanges
au sein de ces groupes afin d’en assurer le bon fonctionnement (Sooklall, 2018).

1.3. Mettre les parents en contact avec des associations de parents

Six études abordent le sujet des associations de parents. Trois d’entre elles
recommandent de mettre les parents en contact avec ces associations. Deux précisent
que ce contact doit étre fait le plus t6t possible (Dionne et al, 2014 ; Lepage, 2015). Les
associations de parents peuvent en effet fournir du soutien, de I'information et offrir la
possibilité d’échanger avec d’autres parents vivant des situations similaires, y compris
pour des parents migrants (Rivard et al, 2019).

64



Tableau récapitulatif du théeme « L’entraide entre parents »

Ce tableau permet de dresser un portrait des besoins et recommandations en ce qui concerne I'entraide entre parents en fonction du

type de handicap de leur enfant. Il faut toutefois garder en téte le faible nombre d’études pour plusieurs types de handicaps. Aussi, ce
tableau doit étre interprété avec prudence, car il ne contient que les besoins et les recommandations qui ont été identifiés dans les

rares études pour certains groupes et non pas tous les besoins des groupes concernés.

Q NG )
() o & @ () @ @ ©
&y )&/ LS o8 /98 &
S.L/ 05/ 52/ OL eS&/90 &
L/ /8 8§ Y2 /O @ Q N
S/ P58 @ § IS X $ S N
v/ 0/ O/ ¢ /) L /) )L /S
Nombre d’études sur ’ensemble du corpus 25 8 2 4 79 8 12 125
Théme : L’entraide entre parents 5 3 1 14 1 2 25
1. Favoriser I'entraide entre parents 5 3 1 14 1 2 25
1.1. | Donner accés aux parents a des groupes de soutien entre pairs (en présentiel) 2 3 1 6 1 13
1.2. | Permettre aux parents d’avoir accés a des espaces d’entraide en ligne (forums, 2 6 2 9
réseaux sociaux...)
1.3. | Mettre les parents en contact avec des associations de parents 2 4 6
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