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Introduction

Les études concernant les parents de personnes présentant une déficience intellectuelle
(DI) semblent porter en majorité sur les sujets suivants : le stress vécu par les parents et
I’influence de la situation sur la vie familiale et la qualité de celle-ci, I’annonce du
diagnostic du handicap, le placement hors de la famille, et les attitudes des parents face
au handicap. En ce qui concerne les parents d’enfants autistes, une étude de Pisula
indique que les recherches sur ces parents peuvent étre regroupées dans trois catégories:
des travaux sur le phénotype ¢€largi de I’autisme, les études sur le stress parental et la
perception de I’enfant, et les recherches portant sur les parents comme thérapeutes de
leur enfant (2002). Ainsi, par exemple, les traits de personnalité des parents d’enfants
autistes sont étudiés par certains chercheurs (Wolff, Narayan et Moyes, 1988).

De nombreux chercheurs ont étudié le stress parental vécu par les parents d’enfant
présentant un handicap, qu’il soit physique ou mental (Frey, Greenberg et Fewell,
1989 ; Dyson, 1991 ; Holroyd et MacArthur, 1976 ; McCubbin, 1989 ; Girolametto et
Tannock, 1994 ; Honig et Winger, 1997 ; Singer, Irvin et Hawkins, 1988 ; Sarphare et
Aman, 1996 ; Minnes, McShane, Green, Clement et Card, 1989 ; Andersson, 1993). Par
exemple, Frey explore I’influence des caractéristiques de I’enfant, du réseau social de la
famille, des systémes de croyance des parents et des styles d’adaptation des parents sur
le stress vécu. Dyson, de son coté, compare le niveau de stress et le mode de
fonctionnement de familles avec un enfant présentant un handicap a ceux de familles
dont aucun enfant ne présente de handicap. La recherche démontre que les familles
ayant un enfant présentant un handicap ont un degré de stress plus élevé, mais que le
fonctionnement de la famille différe peu de celui des autres familles. Une autre étude
montre également que la routine familiale est peu troublée par la présence d’un enfant
présentant un handicap (Wishart, Bidder et Gray, 1981). La qualité de vie de la famille
est elle aussi sujette a quelques études, 1’une d’elles montrant que le support des autres
et celui des services reliés au handicap est jugé faible par les parents (Brown, Anand,
Alan Fung, Isaacs et Baum, 2003).Pour sa part, I’annonce du diagnostic du handicap —
encore une fois physique ou mental — est étudiée sous différents angles. Tout d’abord,
des études s’intéressent a la satisfaction des parents quand a la fagon dont on leur a
annoncé le diagnostic (Quine et J. Pahl, 1986 ; 1987). Les opinions des médecins et des
parents quant aux moyens utilisés pour annoncer aux parents que leur enfant présente un
handicap sont également étudiées (Nursey, Rohde et Farmer, 1991). D’autres études
explorent la perception qu’ont les parents de la communication faite par les médecins au
cours du processus informatif (Lynch et Staloch, 1988), les fagons d’informer les
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parents selon leur origine ethnique (Krauss-Mars et Lachman, 1994), ou encore le

processus vécu par les parents depuis I’annonce du diagnostic jusqu’a son acceptation
(Bensoussan, 1989).

La question du placement hors de la famille de I’enfant présentant un handicap est aussi
explorée dans diverses études. Les auteurs abordent les raisons qui poussent les parents
a placer leur enfant (Bromley et Blacher, 1991) ou, au contraire, celles qui les poussent
a retarder le placement (Bromley et Blacher, 1989). D’autres s’intéressent également
aux opinions et aux actions des parents envers le placement de leur enfant (Blacher,
1990 ; 1993) ainsi qu’a leurs attitudes face au placement (Raif et Rimmerman, 1993).

Enfin, des études se penchent sur I’adaptation des parents a la naissance d’un enfant
avec un handicap (Blacher, 1984), sur les attitudes et les réactions des parents face au
handicap de leur enfant (Keith, 1973 ; Eden-Piercy, Blacher et Eyman, 1986 ;
Rosenbaum, Armstrong et King, 1987), et notamment sur les relations entre la classe
sociale des parents et leurs attitudes et comportements envers leur enfant présentant un
handicap (Floyd et Saitzyk, 1992). D’autres chercheurs étudient les modéles de soins au
sein de la famille (Holmes et Carr, 1991). Comme nous le verrons plus loin, la
littérature aborde également la question de la responsabilité.

En revanche, il ne semble pas que des études aient été menées sur les moyens utilisés
par les parents pour s’informer. La présente recherche se penche sur ce sujet en tentant
de connaitre de quelle maniére les parents de personnes présentant une déficience
intellectuelle (DI) ou un trouble envahissant du développement (TED) s’informent sur
les services offerts a leur proche. L’étude vise également a connaitre comment les
intervenants s’informent sur les services, et comment les organismes pourvoyeurs de
services se font connaitre.

Ainsi, le présent rapport fait état des resultats obtenus au cours d’un stage mené en
collaboration avec le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle de Québec
(CRDIQ) dans le cadre d’une maitrise en Pratiques de recherche et action publique
(PRAP) a I’Institut national de la recherche scientifique (INRS) a Québec. Le stage a été
effectué au cours des mois de juin, juillet et aolt 2010.

Le projet est né de la constatation d’un paradoxe entre 1’opinion des parents de
personnes presentant une DI ou un TED (Comité des usagers, 2008) et 1’opinion du
CRDIQ quant a I’existence de sources d’information sur les services offerts a ces
personnes. D’un coté, les parents dénongaient le manque de sources d’information et
semblaient demander la création d’une ressource centralisée afin de s’informer sur les
services offerts, ou alors la prise en charge par une institution centrale de la
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responsabilité de les informer. De 1’autre coté, le CRDIQ considérait qu’un nombre
important de sources d’information existaient déja dans la communauté (publications de
la Ville de Québec, des bibliothéques, journaux spécialisés, etc.), mais surtout, qu’une
source centralisée existait, celle-ci étant le Service 211 (un service d’information et de
référence centralisé).

A partir de ce constat, j’ai pensé que les parents n’avaient pas la méme opinion que le
CRDIQ quant a la responsabilit¢ de les informer. J’ai aussi fait ’hypotheése que les
parents ne connaissaient pas ou n’utilisaient pas toutes les ressources existantes. C’est
pourquoi, en collaboration avec le CRDIQ, nous avons décidé d’interroger les parents’
et les intervenants du CRDIQ sur leurs pratiques en matiére d’information sur les
services ainsi que sur leur connaissance et utilisation du Service 211. Nous avons
également choisi d’interroger les partenaires du CRDIQ offrant des services aux
personnes présentant une DI ou un TED afin de voir si leurs pratiques de publicisation
des services correspondaient aux pratiques d’information des parents et des
intervenants. Enfin, nous avons voulu savoir s’ils connaissaient et utilisaient le Service
211 afin d’avoir une idée de la pertinence du Service pour les personnes présentant une
Dl ouun TED.

Trois types de répondants ont ainsi été rejoints au cours de ce projet :

- Vingt-quatre (24) parents et proches de personnes présentant une DI ou un
TED (15 par questionnaire écrit et 9 pour une entrevue en personne).

- Quarante-trois (43) intervenants travaillant au CRDIQ (soit environ 11% des
intervenants) par questionnaire en ligne.

- Trente-sept (37) organismes partenaires du CRDIQ (soit 64% des organismes)
également par questionnaire en ligne.

Les résultats obtenus montrent que le CRDIQ et les parents de personnes présentant une
DI ou un TED n’ont pas la méme opinion quant & la responsabilité d’informer les
parents. Les parents, tout comme les répondants des organismes, désignent en majorité
le CRDIQ. Pour leur part, la plupart des intervenants désignent le Centre de santé et de
services sociaux (CSSS), ce qui correspond au discours officiel tenu par le CRDIQ.

En pratique, on remarque que la majorité des parents s’informent en effet auprés du
CRDIQ, ainsi qu’auprés d’Autisme Québec dans le cas des parents dont le proche
présente un TED. Ces derniers se sentent d’ailleurs mal desservis par le CRDIQ. Pour

1 Jentends par « parents » tout membre de la famille de la personne présentant une DI ou un TED, et par extension
toute personne assez proche émotionnellement pour en avoir la charge.
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leur part, les intervenants s’informent majoritairement aupres de leurs collegues. Les
organismes, quant a eux, cherchent a se faire connaitre surtout grace au CRDIQ et & leur
site Internet.

En ce qui concerne le Service 211, on voit que les parents le connaissent tres peu. Les
intervenants le connaissent assez bien, mais méme ceux qui le connaissent sont moins
de la moitié a I’utiliser pour trouver des services. Les répondants des organismes sont
les plus nombreux a le connaitre, car ils ont souvent été contactés directement par le
Service 211 pour étre inscrits dans sa base de données. Prés de la moitié des organismes
partenaires du CRDIQ sont ainsi inscrits au Service 211. Ces résultats peuvent en partie
s’expliquer par le fait que le Service 211 n’est en fonction a Québec que depuis 2008.

Qu’ils connaissent ou non le Service 211, la majorité des répondants pensent qu’il est
ou serait utile pour les parents de personnes présentant une DI ou un TED. Cela dit,
ceux qui le connaissent émettent certaines réserves, telles que le fait que les
informations qu’on y trouve sont limitées ou que le Service 211 est peu connu par les
parents. Selon les parents rencontrés en entrevue, le Service 211 serait surtout utile pour
ceux qui ne connaissent pas les organismes de la communauté (par exemple parce qu’ils
viennent d’apprendre que leur proche présente une DI ou un TED ou parce qu’ils ont
déménagé).

Ainsi, nous verrons que la recherche appelle a se questionner sur trois principaux
points :

1. la situation particuliére des parents de personnes présentant un TED.

2. les difficultés rencontrées par les parents pour s’ informer sur les services offerts a
leur proche sont-elles liées au fait que les parents et le CRDIQ n’ont pas la méme
opinion quant a la responsabilité d’informer les parents?

3. comment outiller les parents afin qu’ils trouvent plus facilement de I’information
sur les services existants ? (Publicisation avec reserve du Service 211, ainsi que de
journaux spécialises et hebdomadaires locaux)

Nous verrons, dans un premier chapitre, la méthodologie utilisée ainsi que les
répondants ayant participé au projet. J’exposerai ensuite les résultats issus de la collecte
des données, en deux chapitres. La conclusion invite finalement a réfléchir sur quelques
points souleveés par les résultats.
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Méthode de collecte des données et répondants

Dans ce chapitre, nous verrons comment les échantillons de répondants ont été
constitués. Aprés un regard sur les techniques de recrutement, nous verrons quelques
définitions de la déficience intellectuelle et des troubles envahissants du développement,
qui balisent la population a 1’étude. Nous verrons également en détail la composition de
chacun des trois groupes de répondants ainsi que la méthode de collecte des données
utilisée. Enfin, nous verrons les limites de chacun des échantillons.

Trois types de répondants ont été rejoints au cours de ce projet : les parents et proches
de personnes présentant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble envahissant du
développement (TED), les intervenants travaillant au centre de réadaptation en
déficience intellectuelle de Québec (CRDIQ), et les organismes partenaires du CRDIQ
offrant des services aux personnes présentant une DI ou un TED. Les réponses ont été
recueillies au courant des mois de juin, juillet et aoGt 2010.

Des parents ont tout d’abord été approchés lors de I’assemblée générale du Comité des
usagers du CRDIQ du 7 juin 2010. J’ai distribué aux personnes présentes un
questionnaire d’une vingtaine de questions. Le questionnaire portait notamment sur les
différentes sources d’information utilisées par les proches d’une personne présentant
une DI ou un TED ainsi que sur leur connaissance et utilisation du Service 211. Quinze
(15) personnes ont répondu au questionnaire.

Puis, I’ensemble des parents a été invité par une lettre — envoyée par le Comité des
usagers du CRDIQ a tous ses membres — a participer a une entrevue ayant pour theme
les moyens d’information qu’ils utilisent afin de trouver des services pour leur proche.
Neuf (9) parents ont ainsi été rencontrés en entrevue. Les entrevues ont ensuite été
soumises & une analyse thématique du contenu. Les deux grands thémes identifiés
étaient les stratégies d’information et le Service 211. Ils se déclinent en sous-themes,
définis selon une approche inductive.

Les intervenants du CRDIQ ont été invités par courriel par le biais de Madame Denise
Juneau a participer a un questionnaire en ligne d’une vingtaine de questions, portant
notamment sur les ressources qu’ils consultent pour s’informer sur les services offerts
aux personnes présentant une DI ou un TED, sur les moyens qu’ils utilisent pour
informer les proches de personnes présentant une DI ou un TED, et enfin, sur leur
connaissance et utilisation du Service 211.
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Bien qu’il soit difficile de donner le taux de réponse exact, j’estime avoir obtenu un
taux de réponse situé entre dix (10) et douze pourcent (12%) parmi les intervenants
travaillant au CRDI de Québec puisque quarante-trois (43) questionnaires ont été
entierement remplis. Cela peut sembler peu, mais les résultats donnent malgré tout un
bon apercu de la réalité. En effet, les intervenants sondés sont assez divers : de tout age,
des deux sexes et travaillant aupres de toutes catégories d’usagers.

Finalement, les organismes partenaires du CRDIQ offrant des services a la population
présentant une DI ou un TED ont été invités par courriel & participer & un questionnaire
en ligne d’une vingtaine de questions également. Sur cinquante-huit (58) invitations
envoyeées, trente-sept (37) réponses complétes ont été obtenues (soit un taux de réponse
de 64%). Les répondants des organismes ont été invités a répondre a des questions
portant sur les moyens utilisés par leur organisme pour faire connaitre ses services
aupres de la population DI/TED, ainsi que sur leur connaissance et utilisation du
Service 211.

Les questionnaires soumis aux intervenants ainsi que ceux soumis aux organismes ont
été construits et mis en ligne grace a 1’application web LimeSurvey, qui a également
permis de gérer les invitations, compiler les réponses et les exporter vers le logiciel
SPSS pour I’analyse. Les trois questionnaires ont d’abord été analysés de facon
descriptive grace au logiciel de traitement statistigue SPSS (distributions de
fréquences). Puis, j’ai recherché grace a des tableaux croisés si, par exemple dans le cas
des intervenants, ceux qui utilisent beaucoup le CRDIQ pour s’informer sur les services
sont ceux qui pensent qu’il est de la responsabilité du CRDIQ de les informer, ou si le
sexe ou 1’age des répondants avaient une influence sur les réponses. Cette analyse grace
aux tableaux croisés n’a été possible que dans le cas des intervenants et des organismes,
car nous n’avons pas obtenu suffisamment de réponses de la part des parents pour faire
ce type de traitement statistique. Méme dans le cas des intervenants et des organismes,
les croisements ont été effectués a titre indicatif et seuls les résultats les plus probants
sont présentés ici.

Dans un second temps, les résultats de chacun des trois questionnaires ont été comparés
entre eux, afin d’identifier les similitudes et les différences entre les trois populations
étudiées. Nous avons cherché tout particulierement a comparer leurs opinions sur la
disponibilité de I’information ainsi que sur la responsabilité d’information, mais aussi
sur leur conception du Service 211.
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1. DEFINITIONS

Les personnes recrutées pour la collecte de données ont tous en commun de travailler ou
de vivre avec des personnes présentant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble
envahissant du développement (TED). Il est donc important de comprendre ce que sont
la DI et les TED, afin de saisir le contexte du stage et les situations dans lesquelles les
personnes qui ont participé au projet se trouvent. Dans cette section, nous verrons donc
tout d’abord ce que sont la DI et les TED, mais aussi le retard global de développement,
puisque la clientele du CRDIQ est également composée d’enfants présentant un tel
retard. Puis, nous verrons ce que nous entendons par parents, intervenants et organismes
dans le cadre de cette recherche.

1.1 Ladéficience intellectuelle

Bien que la définition de la déficience intellectuelle (DI) ait évolué avec le temps, elle
demeure imprécise. Cette imprécision provient, d’une part, de ce que les instruments
pour mesurer I’intelligence sont divers (la DI prend compte de plusieurs autres facteurs,
mais I’intelligence reste un des aspects centraux du diagnostic), et, d’autre part, du fait
que les autres criteres de la definition, plus sociaux, sont subjectifs. De plus, les
personnes présentant une DI sont tres hétérogenes et les types de déficience tres variées.
En conséquence, des organismes tels que 1’Organisation Mondiale de la Santé¢ (OMS),
I’ Association Américaine de la Déficience Mentale (AAMD), ainsi que les systémes de
classification, tels que la Classification Internationale des Handicaps ou le DSM-1V?,
proposent chacun leur propre définition.

Les définitions présentées ici sont celles sur lesquelles je me suis appuyée pour la
réalisation de mon stage au Centre de réadaptation en déficience intellectuelle de
Québec. Nous verrons principalement deux définitions parmi les plus largement
répandues et acceptées, 1’'une étant davantage sociale (lonescu) et I’autre servant au
diagnostic (DSM-1V). Nous verrons également la définition retenue par le CRDIQ, qui,
en derniére analyse, fut la plus significative durant le stage.

Selon lonescu et Zazzo (1987), la définition la plus utilisée pour décrire la déficience
intellectuelle serait celle de 1’Association Américaine de la Déficience Mentale
(AAMD), adoptée en 1973 : « le retard mental référe a un fonctionnement intellectuel
général significativement en dessous de la moyenne, avec des déficits en adaptation du

% Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
DSM) est un manuel de référence internationale édité par I'Association Américaine de Psychiatrie (APA). Il est
surtout utilisé pour les recherches statistiques, mais aussi pour diagnostiquer les troubles psychiatriques
spécifiques. C’est aussi le systéme de classement utilisé en pédopsychiatrie au Québec.
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point de vue des comportements, et qui se manifeste pendant la période de
développement »°.

Il faudrait ainsi selon I’AAMD trois conditions pour qu’un individu soit qualifié¢ de
déficient intellectuel :

4. un fonctionnement intellectuel significativement sous la moyenne, mesuré par un
test d’intelligence standardisé ;

5. un déficit par rapport a 1’adaptation au milieu social et culturel ;

6. ces deux conditions devant étre «observables au cours de la période de
développement » de I’individu en question, ¢’est-a-dire jusqu’a ses 18 ans. (Gagnon,
1989 : 22-23)

Le DSM-IV définit cing types de déficience : légere, moyenne, grave, profonde, ainsi
que le retard mental de sévérité non spécifi¢ (qui s’applique aux personnes qui ne
peuvent pas passer les tests habituels). Il reprend également les trois conditions
énoncées par I’AAMD, en définissant le retard mental a partir de trois critéres
diagnostiques. Ceux-ci doivent tous les trois étre présents :

A. Fonctionnement intellectuel général significativement inférieur a la
moyenne: niveau de QI d'environ 70 ou au-dessous, mesuré par un test de
QI passé de fagon individuelle (pour les enfants treés jeunes, on se fonde sur
un jugement clinique de fonctionnement intellectuel significativement
inférieur a la moyenne) ;

B. Déficits concomitants ou altérations du fonctionnement adaptatif actuel
(c’est-a-dire de la capacité du sujet a se conformer aux normes escomptées
a son age dans son milieu culturel) concernant au moins deux des secteurs
suivants : communications, autonomie, vie domestique, aptitudes sociales et
interpersonnelles, mise a profit des ressources de I'environnement,
responsabilité individuelle, utilisation des acquis scolaires, travail, loisirs,
santé et sécurité ;

C. Début avant I'age de 18 ans. (American Psychiatric Association, 2004 :
52)

La définition de 'AAMD et les critéres €noncés par le DSM-IV m’ont servi a
appréhender ce qu’est la déficience intellectuelle, et ainsi a mieux comprendre les
parents rencontrés en entrevue. En effet, grace a ces définitions, je concevais mieux les
besoins des personnes présentant une DI et les défis auxquels font face leurs parents.

® Traduction personnelle de « mental retardation refers to significantly subaverage general intellectual functionning
existing concurrently with deficits in adaptive behavior and manifested during the developmental period » (Gagnon,
1989 : 22).
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Enfin, puisque j’ai réalis€ mon stage au CRDIQ, la population rejointe lors de la
collecte de données correspondait a la clientele du CRDIQ. J’ai donc pris en compte la
définition du CRDIQ pour construire I’échantillon de parents. Le CRDIQ, de par sa
mission, ne réalise pas de diagnostic. Ainsi, sa définition n’est pas aussi technique que
celle du DSM-IV, bien qu’clle en reprenne les principaux points. Elle y ajoute par
contre une dimension plus positive, tenant compte du fait que les personnes présentant
une DI ont aussi des qualités, ce qui n’est que trés peu présent dans la définition du
DSM-IV. Ce dernier en effet ne mentionne que le fait que les personnes présentant une
déficience intellectuelle peuvent vivre avec une certaine autonomie, ont des capacités
d’apprentissage et peuvent travailler, ceci dépendamment du degré de déficience
présenté et selon le soutien et la supervision auxquels elles ont acces.

Pour le CRDIQ,

I'expression « déficience intellectuelle » renvoie au diagnostic que recoit
I'enfant ou I'adolescent qui a des « incapacités » intellectuelles. Il s’agit de
personnes qui présentent, avant l'dge de 18 ans, des limitations
significatives du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif.
Ces limitations sont évaluées par des professionnels, a l'aide de tests. Ces
limitations font référence a des habiletés conceptuelles, sociales et
pratiques. En bref, cette personne présente un rythme de développement et
d’acquisition des comportements d’adaptation qui est plus lent. Comme son
développement est plus lent, elle présente, par rapport aux autres
personnes d’age comparable, un développement intellectuel et adaptatif
«incomplet » ou «inachevé ». Cependant, les limitations présentées par
ces personnes cohabitent avec des qualités et des forces. L’identification de
ces limitations doit tenir compte des caractéristiques, des environnements
fréquentés par les personnes du méme age, ainsi que de la réalité culturelle
et linguistique du milieu (CRDIQ, 2011).

1.2 Les troubles envahissants du développement

Le CRDIQ offre également des services aux personnes présentant un trouble
envahissant du développement (TED). Selon le DSM-IV, « les troubles envahissants du
développement se caractérisent par des déficits séveres et une altération envahissante de
plusieurs secteurs du développement — capacités d’interactions sociales réciproques,
capacités de communication — ou par la présence de comportements, d’intéréts et
d’activités stéréotypées » (American Psychiatric Association, 1996 : 44). Les TED
comprennent les diagnostics suivants : le trouble autistique, le syndrome de Rett, le
trouble désintégratif de I’enfance, le syndrome d’ Asperger et le trouble envahissant non
spécifié. Ces troubles apparaissent en général dans les premiéres années de vie et sont
parfois associés a un retard mental. Ils peuvent en outre étre accompagnés d’affections
médicales générales (comme des anomalies chromosomiques, des maladies infectieuses
congénitales, des lésions structurelles du systeme nerveux central).
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Selon le CRDIQ,

On voit encore une fois que le CRDIQ ne définit pas seulement les TED par rapport aux
lacunes qu’ils entraineraient comparés a la population dite « neurotypique », mais qu’il
tient aussi compte des qualités particuliéres que les personnes présentant un TED
peuvent développer. Cet aspect est peu présent en revanche dans les définitions du
DSM-1V reliées aux TED, puisqu’il est uniquement fait mention de la particularité des
personnes présentant un trouble autistique. Ces dernieres en effet peuvent posséder

les troubles envahissants du développement (TED) font référence a des
altérations « qualitatives » (importantes et durables) du fonctionnement de la
personne. C’est donc par les types de comportements qu’elle présente (et
non en premier lieu par son rythme de développement ou d’acquisition)
gu’on reconnait ces troubles. Ces personnes partagent et présentent, a
divers degrés, plusieurs comportements et difficultés touchant les
interactions sociales, la communication ainsi que les intéréts, les activités et
des comportements a caractére restreint, répétitif et stéréotypé. [...] Les
particularités des personnes présentant un TED peuvent aussi inclure des
talents, des champs d’intéréts ou des capacités particulieres [...]
habituellement reliées au domaine perceptif et a l'interprétation unique de la
réalité, ou encore, a leurs capacités cognitives (mémoire, connaissances,
opérations mentales) (CRDIQ, 2011).

selon le DSM-1V des aptitudes particuliéres quant a la mémoire a long terme.

1.3 Leretard global de développement

La population du CRDIQ est également composée d’enfants de moins de six ans qui

présentent un retard global de développement. Ce diagnostic

est généralement associé a I'enfant de moins de six ans qui montre un
retard significatif par rapport aux autres enfants du méme &age, dans
plusieurs sphéres de son développement : motricité fine et globale,
cognition, développement sensoriel, socioémotionnel, développement du
langage et de la communication, activités de la vie quotidienne
(alimentation, hygiéne, habillement, etc.) (CRDIQ, 2011).

1.4 Les parents

On appelle ici « parent » tout proche s’occupant d’une personne présentant une DI ou
un TED, qu’il soit de sa famille ou non. Il peut donc s’agir d’une mere ou d’un pere,
mais aussi de fréres et sceurs, grands-parents, amis, voisins, etc. Les proches des parents

rejoints pour ce projet bénéficient tous des services du CRDIQ.
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1.5 Les intervenants du CRDIQ

Les intervenants sont des professionnels travaillant au CRDIQ et étant en contact avec
les personnes présentant une DI ou un TED et leurs parents. L’intervenant aide a trouver
des services adaptés, il fait parfois le lien avec I’école ou avec le milieu de travail, etc.

1.6 Les organismes partenaires du CRDIQ

Les partenaires du CRDIQ sont des organismes de la communauté offrant des services
aux personnes présentant une DI ou un TED et/ou a leurs proches. Il s’agit
d’organismes communautaires, d’écoles, de Centres de la petite enfance (CPE), etc.,
offrant des services dans des domaines tres variés tels que formation, soutien, loisirs,
travail, santé, transport adapté, etc.

Les définitions de la déficience intellectuelle et des troubles envahissants du
développement ont influencé la construction des questionnaires et ont permis de mieux
comprendre les parents rencontrés en entrevue, mais elles n’ont pas servi au
recrutement. En effet, puisque le recrutement des parents s’est fait parmi la clientéle du
CRDIQ — qui par définition est composée de personnes présentant une DI ou un TED —
il n’a pas été nécessaire de valider si les caractéristiques présentées par les enfants des
répondants correspondaient a celles énoncées par le DSM-IV, par exemple. Par
conséquent, les définitions opérationnelles du CRDIQ ont davantage servi a délimiter
I’échantillon. De la méme maniére, les intervenants et les organismes ont été recrutés
selon leur lien avec le CRDIQ - lien professionnel ou de partenariat. Aucun autre critére
n’a été nécessaire.

2. QUESTIONNAIRES MENES AUPRES DES PARENTS ET PROCHES DE
PERSONNES PRESENTANT UNE DI OU UN TED

2.1 Lesrépondants

Sur les quinze (15) personnes ayant répondu au questionnaire, dix (10) sont des
femmes, et cing (5) des hommes. Ce sont majoritairement (11 répondants sur 15) des
personnes agées de plus de 50 ans. Un seul répondant n’a pas acces a Internet tous les
jours. Enfin, les répondants sont majoritairement professionnels ou cadres (6 d’entre
eux) ou retraités (5 d’entre eux).



18 S’informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED

2.2 Proches présentant une DI ou un TED

Leurs proches sont neuf (9) femmes et six (6) hommes dont les ages varient entre 8 et
66 ans.

Figure 1 : Répartition des proches des répondants selon leur age (en effectifs)
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Six (6) d’entre eux présentent une déficience intellectuelle (DI) moyenne, quatre (4) une
DI légere, un (1) une DI sévere, et quatre (4) autres un trouble envahissant du
développement (TED). Enfin, la moitié vit en milieu familial et 1’autre moitié en
ressource (famille d’accueil ou autre).

2.3 Limites de I’échantillon

Les limites identifiables de 1’échantillon sont dues au mode de recrutement des
répondants. Ceux-ci ont tous répondu au questionnaire lors de 1’assemblée générale du
Comité des usagers du CRDIQ. Or, tous les parents ne peuvent étre présents a une telle
assemblée ni n’en ressentent le besoin ou I'utilit¢. La disponibilité des parents peut
expliquer que la proportion de personnes agées de plus de 50 ans et retraitées soit
¢levée. De plus, les parents plus jeunes ayant des enfants scolarisés s’impliquent peut-
étre davantage au scolaire, et sont donc moins présents au CRDIQ.

Les parents qui ont un proche présentant une DI sévere peuvent également avoir plus de
difficult¢ a se rendre a 1’assemblée (difficult¢ de faire garder leur proche durant
I’assemblée, impossibilité¢ de s’y rendre avec lui/elle), ce qui pourrait expliquer le fait
qu’une seule personne ait un proche présentant une telle DI. En revanche, la proportion
plus élevée de femmes que d’hommes parmi les répondants est une constante que 1’on
retrouve bien souvent parmi les aidants naturels (voir par exemple les travaux de
Saillant et Gagnon, 2001).
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Enfin, le théme de I’assemblée (le logement) n’a slirement pas interpellé tous les
parents, et ceci en fonction des besoins de leur proche. Toutefois, méme si les résultats
qui vont suivre ne peuvent étre généralisés a I’ensemble des familles dont un membre
présente une DI ou un TED, ils donnent un apercu des moyens utilisés par les parents
pour s’informer sur les services offerts a leur proche.

3. ENTREVUES REALISEES AUPRES DE PARENTS DE PERSONNES
PRESENTANT UNE DI OU UN TED

3.1 Les répondants

Neuf (9) personnes ont répondu a I’invitation du CRDIQ, dont un couple et sept (7)
femmes. La majorité sont des méres (et un pere) d’une personne présentant une DI ou
un TED, mais une grand-mere et une sceur ont ¢galement participé. Les répondants sont
agés entre 37 et 80 ans, portant la moyenne d’age a 58 ans.

L’implication des répondants aupres de leur proche varie grandement, d’une mere ayant
placé sa fille en institution il y a prés de 50 ans et pour qui I’implication auprés d’elle
aujourd’hui est donc faible, aux parents trés impliqués ayant créé divers organismes
pour soutenir leur enfant dans sa croissance, en passant par des parents dont
I’implication pourrait étre qualifié¢e de quotidienne pour certains, ou d’implication
élevée pour d’autres lorsqu’ils se joignent a des associations destinées aux personnes
présentant une DI ou un TED.

3.2 Proches présentant une DI ou un TED

Leurs proches présentent des DI et TED variés, ont des ages trés différents et vivent
dans des situations diverses, ce qui rend I’échantillon de personnes rencontrées non pas
représentatif de I’ensemble des parents et proches de personnes présentant une DI ou un
TED, mais a tout le moins significatif des diverses situations que 1’0n retrouve dans la
population. L’échantillon fut en effet congu en vue du principe de diversité utilisé dans
la plupart des études qualitatives®.

Le tableau ci-dessous précise le sexe et 1’age du proche du répondant, le type de DI ou
de TED présenté et enfin 1’occupation du proche. Il informe aussi si la personne est en
famille d’accueil.

* « La méthode "non-directive" suppose de choisir les personnes en fonction de leur appartenance, la plus forte
possible aux groupes culturels dans lesquels, par hypothése, on s'attend a observer des différences importantes
dans la part du systeme de représentation rattaché au theme de I'exploration » (Duchesne, 2000 : 12).
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Tableau 1 : Caractéristiques des proches des répondants

Sexe et &ge du proche Type de DI ou TED Occupation du proche
Homme — 22 ans DI légere/moyenne Travail et école
Homme — 14 ans DI moyenne Ecole
Femme — 50 ans DI moyenne Centre de jour (famille d’accueil)
Femme — 46 ans DI séveére A la maison (famille d’accueil)
Homme — 14 ans DI sévére Ecole
Homme — 11 ans Autisme Ecole
Homme — 4 ans Autisme A la maison
Homme — 35 ans Autisme A la maison

Si I’on compare les répondants au questionnaire et ceux rencontrés en entrevue, on voit
une certaine similarité entre eux. Tout d’abord, ce sont principalement des femmes
(avec une proportion légérement supérieure d’hommes parmi les répondants au
questionnaire par rapport aux entrevues). Ils sont aussi majoritairement ages de plus de
50 ans (7 répondants sur 9 parmi les parents rencontrés en entrevue), et enfin, ils sont
surtout cadres, professionnels ou retraités (5 retraités et 3 cadres ou professionnels
parmi les répondants aux entrevues). Ainsi, les limites de I’échantillon de parents ayant
répondu au questionnaire s’appliquent aussi a 1’échantillon de parents ayant participé a
une entrevue.

4. QUESTIONNAIRES MENES AUPRES DES INTERVENANTS DU CRDIQ

4.1 Les répondants

Les invitations aux intervenants du CRDIQ ont été envoyées a un public plus large que
les seuls éducateurs, afin de rejoindre toute personne ayant des contacts avec la clientéle
du CRDIQ. On note d’ailleurs que bien que certaines personnes aient commenté sur le
fait que leur role au sein du CRDIQ ne les améne pas ou peu a entrer en contact direct
avec la clientéle, un certain nombre d’entre elles semblent, par leurs réponses, étre tout
de méme ameneées a informer les usagers et leurs proches.

Ainsi, la proportion de femmes ayant répondu au questionnaire correspond a peu pres a
la proportion de femmes parmi les intervenants du CRDIQ puisqu’elles représentent
soixante-dix pourcent (70%) des répondants, contre soixante-dix-neuf (79%) des
intervenants du CRDIQ. L’age moyen des répondants est de 45 ans, soit un peu plus
élevé que 1’age moyen de 1’ensemble des intervenants qui est de 37 ans. En effet, I’age
des répondants n’est pas tout a fait représentatif de I’age de I’ensemble des intervenants
du CRDIQ puisque ces derniers sont majoritairement nés apres 1981, alors que les
répondants de cet age sont les moins nombreux a avoir participé au questionnaire.
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4.2 Population desservie

Cinquante-six pourcent (56%) des intervenants travaillent auprés d’une clientéle
présentant un TED, soixante-sept pourcent (67%) auprés de personnes présentant une
DI légére, soixante-douze pourcent (72%) auprés de personnes présentant une DI
moyenne, et enfin, quarante-six pourcent (46%) travaillent aupres de personnes
présentant une DI sévere. Aussi, parfois, les personnes présentent un double diagnostic
(ce qui a pu conduire les répondants a cocher plus d’une case dans le questionnaire) ou
également des problémes de santé mentale.

Les intervenants ayant réepondu au questionnaire travaillent principalement aupres des
adultes (77% des répondants), tout comme 1’ensemble des intervenants du CRDIQ, qui
travaillent principalement aupres des adultes et des ainés. Certains travaillent aussi
aupres des enfants (42% des répondants), des adolescents (39%) et des ainés (39%).

4.3 Limites de I’échantillon

Il a été difficile de rejoindre les intervenants pour plusieurs raisons. Premierement, la
période pendant laquelle les intervenants ont été invités a répondre au questionnaire
correspondait en partie a la période estivale, donc a un moment ou ceux-ci sont moins
présents au CRDIQ. De plus, les intervenants avaient déja été tres sollicités tout au long
de I’année pour diverses recherches.

Enfin, le questionnaire a été envoyé a l’ensemble des intervenants, mais il était
davantage destiné a ceux qui sont en contact avec la clientele. Ainsi, certaines personnes
n’ont pas rempli le questionnaire en entier di au fait qu’elles ne sont pas ou peu en
contact direct avec la clientéle. Leur participation est toutefois intéressante et pertinente,
et des questions filtres ont permis de les exclure des tableaux qui ne les concernent pas.

5. QUESTIONNAIRES MENES AUPRES DES PARTENAIRES DU CRDIQ

5.1 Les répondants

Les répondants des organismes ayant répondu au questionnaire representent
majoritairement des organismes communautaires (62% des répondants). Trente-cing
pourcent (35%) représentent des organismes institutionnels et un (1) répondant
représente un organisme parapublic.

Les principaux domaines dans lesquels les organismes représentés offrent des services
sont les loisirs (45% des organismes), la santé et les services sociaux (30%), le domaine
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scolaire (27%), les activités ponctuelles telles que conférences, festivals, activités
culturelles ou sportives (22%), I’adaptation/réadaptation (19%) et le travail (16%).

IIs offrent également des services de répit (8%), défense de droits (8%), transport (5%),
camps de vacances (5%), écoute, accompagnement, entraide, centre de documentation,
centre de la petite enfance, représentation légale, participation sociale et vie
communautaire, création et productions culturelles ou encore enseignement et
recherche.

5.2 Population desservie

La clientele des organismes représentés, pour la plupart, n’est pas composée
majoritairement de personnes présentant une DI ou un TED. Les organismes sont en
effet moins de la moitié (40%) a avoir comme clientéle majoritaire cette population.

Cela dit :

- Soixante-huit pourcent (68%) des organismes représentés desservent une
clientele présentant un TED (tel que syndrome d’Asperger, autisme, TED non
specifie) ;

- Soixante-treize pourcent (73%) desservent les personnes présentant une DI
légere ;

- Cinquante-sept pourcent (57%) offrent des services aux personnes présentant
une DI moyenne ;

- Quarante et un pourcent (41%) ont une clientele composée de personnes
présentant une DI sévere ;

- enfin, quarante-neuf pourcent (49%) des organismes ont aussi une clientele autre
composée de personnes présentant une déficience physique (22%), des troubles
de santé mentale (8%), troubles de comportement (5%), aphasie, dysphasie,
dépendances, maladies organiques et sensorielles, etc. Leur clientéle est
également composée d’allophones, jeunes retraités, jeunes adultes en
scolarisation, parents d’enfants présentant une DI ou un TED, professeurs et
¢leves en TES, clientele pédiatrique variée en processus d’évaluation, etc.

Cinquante-sept pourcent (57%) des organismes ont une clientéle composée d’enfants,
soixante-huit pourcent (68%) desservent une clientéle d’adolescents, quatre-vingt-neuf
pourcent (89%) offrent des services aux adultes, et enfin, quarante-neuf pourcent (49%)
desservent les ainés.

5.3 Limites de I’échantillon

Les limites de I’échantillon peuvent venir de plusieurs causes. Premierement, les
organismes ont été invités par courriel, or tous n’utilisent peut-étre pas de fagon
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intensive ce moyen de communication. Cependant, pour contrer cette limite, les
organismes n’ayant pas répondu aprés deux rappels ont été contactés par téléphone.
Certaines personnes ainsi rejointes ont alors répondu au questionnaire par téléphone.

Deuxi¢mement, plusieurs personnes dont nous avions les contacts au sein d’un
organisme n’ont pas pu étre rejointes en raison de la période durant laquelle a été mené
le questionnaire, soit la période estivale. Un ou deux organismes €galement n’ont pas
répondu a I’invitation dii @ un changement de poste durant la période de collecte des
données.

Enfin, certains organismes contactés ne se sont pas sentis concernés par le questionnaire
car leurs services ne sont pas destinés d’abord aux personnes présentant une DI ou un
TED. Ainsi, puisqu’ils ne cherchent pas spécialement a faire connaitre leurs services
auprés de cette population, ils n’ont pas répondu au questionnaire, bien qu’ils
accueillent des personnes présentant une DI ou un TED au sein de leurs services.

Le taux de réponse des partenaires du CRDIQ étant de soixante-quatre pourcent (64%),
nous pouvons toutefois considérer les résultats suivants comme étant assez
représentatifs de ’ensemble des organismes partenaires offrant des services aux
personnes présentant une DI ou un TED.

J’ai choisi ces méthodes de collecte des données car je pense qu’elles permettaient de
rejoindre un maximum de personnes parmi chaque groupe de répondants, les
intervenants et les partenaires étant en effet faciles a rejoindre par courriel, alors que les
parents ne pouvaient étre rejoints que par courrier postal et lors de rencontres plus
formelles. Malgré les limites de chaque échantillon, j’estime avoir un bon apercu des
réalités de chacun des trois groupes de répondants.

Ainsi, nous allons maintenant explorer les résultats qui ont été recueillis grace aux trois
questionnaires (totalisant 95 répondants) et aux entrevues menées avec neuf (9) parents
de proches presentant une DI ou un TED.
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Résultats

Ce chapitre présente les résultats obtenus grace aux méthodes de collecte exposées
précédemment. Lorsque cela est possible, les résultats de chacun des trois groupes de
répondants sont comparés.

Nous verrons dans un premier temps qui est responsable d’informer les parents selon les
répondants, puis comment les parents et les intervenants s’informent sur les services
offerts aux personnes présentant une DI ou un TED et quels services ils recherchent.
Nous verrons aussi comment les organismes font connaitre leurs services, puis comment
les intervenants et les organismes informent les parents a la recherche de services.
Enfin, nous verrons quelle est 1’opinion de chacun des types de répondants quant a la
disponibilité de 1’information. Dans un second temps, nous verrons si les répondants
connaissent et utilisent le Service 211 ou non, et ce qu’ils en pensent.

Les sous-sections « facteurs explicatifs » cherchent a faire des liens entre les différentes
questions posées aux repondants (intervenants et partenaires) pour, par exemple,
déterminer s’il y a un lien entre les réponses données et le type de clientele aupres de
laquelle les organismes travaillent, etc. Il est important de noter que ces résultats ne
constituent que des hypothéses permettant d’expliquer les réponses exposées
précédemment. Le nombre de réponses obtenues aux questionnaires ne permet pas de
dire avec certitude si les tendances observées dans le présent projet correspondent a

I’ensemble de la population concernée ou non.”
6. RESPONSABILITE D’INFORMATION

En premier lieu, nous avons voulu savoir pourquoi les parents dénongaient un manque
d’information sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED alors
que le CRDIQ jugeait que les sources étaient abondantes dans la communauté (telles
que le Service 211, les publications de la Ville de Québec, les journaux spécialisés,
etc.). J’ai alors pensé que ce paradoxe reposait sur une différence de point de vue quant
a la responsabilité¢ d’informer les parents. C’est pour cela que j’ai interrogé chacun des
trois groupes de répondants sur ce point.

5 Ainsi, le nombre restreint de réponses obtenues ne permettant pas d’obtenir des statistiques stables, nous ne
pouvons utiliser de pourcentages pour analyser les résultats. Les chiffres se trouvant dans ces sous-sections
correspondent au nombre de répondants et non a des pourcentages.
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On peut supposer que les opinions sur la responsabilit¢ d’information influencent
I’ensemble des réponses ultérieures au questionnaire. En effet, on peut penser qu’un
répondant ne se renseignera pas de la méme fagon ou encore qu’il aura un avis différent
sur la pertinence du Service 211 selon la personne ou I’institution qu’il considére
responsable de I’informer par exemple. Nous tenterons ainsi, lorsque cela est possible et
pertinent, d’expliquer les résultats obtenus en tenant compte des réponses données a la
question sur la responsabilité.

Nous verrons que, globalement, le CRDI et le CSSS sont les deux grands responsables
désignés par les répondants. Cela dit, chaque groupe de répondants ne désigne pas le
méme responsable, puisque la plupart des parents et des répondants des organismes
désignent le CRDI alors que les intervenants désignent majoritairement le CSSS.

Figure 2 : Opinion des répondants sur la responsabilité d’informer les parents
(en effectifs)
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6.1 Responsabilité d’information selon les parents

Aux yeux des parents ayant répondu au questionnaire, ¢’est le CRDI qui est responsable
de les informer sur les services disponibles pour leur proche. Douze (12) d’entre eux ont
effectivement nommé le CRDI comme responsable. Un seul répondant a nommé le
CSSS, et un autre, les organismes offrant les services. Personne ne considére que la

responsabilité de s’informer appartienne aux parents.

Ce résultat peut s’expliquer par la compréhension qu’ont les répondants de la mission
du CRDIQ, et qui est « d’offrir des services spécialisés d’adaptation, de réadaptation et
d’intégration sociale aux personnes de tout age présentant une déficience intellectuelle
(DI) ou un trouble envahissant du développement (TED). [...] Aussi, le CRDI de
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Québec accompagne et soutient I’entourage de ces personnes afin de maximiser
I’amélioration de leur qualité de vie et I’exercice pleine et entiere de leur citoyenneté. »
(CRDIQ, 2010).

Ainsi, aux yeux des parents ayant rempli le questionnaire, le CRDI est celui qui doit les
informer car il est celui dont la fonction est de les accompagner et de les soutenir dans
leur role d’aidant naturel. Les parents rencontrés en entrevue ont en effet souligné cela,
en disant qu’ils souhaitent que quelqu’un les soutienne dans leurs démarches envers leur
proche, et que le CRDI est le responsable aujourd’hui. D’ailleurs, nous verrons plus loin
que le CRDI est la premiere source d’information utilisée par les parents.

Parmi les répondants aux entrevues, quatre (4) parents pensent que le CRDI est
responsable de les informer. Deux (2) d’entre eux — dont 1’enfant est autiste — pensent
qu’il devrait par contre s’associer avec un autre organisme : une (1) répondante pense
qu’il devrait travailler avec Autisme Québec, et une (1) autre qu’il devrait travailler
étroitement, voir méme fusionner avec le CLSC et faire la distinction entre DI et TED.
Selon une (1) répondante, la raison pour laquelle le CRDI est responsable d’informer les
proches de personnes présentant une DI ou un TED et de leur fournir les services
nécessaires est qu’il est le seul organisme existant, mais il ne prend pas réellement cette
responsabilité aujourd’hui et n’offre pas ce qu’il se propose d’offrir.

Les deux (2) autres répondantes s’étant exprimées sur le sujet ont des avis différents.
Pour 1’une d’entre elle, il devrait exister une sorte de « ministére des personnes qui ont
besoin d’aide », c¢’est-a-dire un lieu consacré aux personnes presentant une DI ou un
TED mais peut-étre aussi aux personnes agées par exemple, et ou 1’on pourrait disposer
de toute I’information nécessaire les concernant. En revanche, la seconde répondante ne
souhaite pas d’endroit centralisé car elle estime que cela pourrait étre néfaste. En effet,
si la personne a qui le parent a a faire n’est pas compétente, il n’existerait pas d’autre
endroit ou il pourrait aller se renseigner.

6.2 Responsabilité d’information selon les intervenants

Pour pres des trois quart des intervenants (73%), le CSSS devrait étre responsable
d’informer les parents sur les services qui sont offerts a leur proche. D’ailleurs, le
CRDIQ recommande aux intervenants de reférer les parents vers le CSSS, envoyant le
message que le CSSS est responsable d’informer les parents.

Selon quelques intervenants, les organismes offrant les services sont responsables
d’informer les parents. D’autres désignent le CRDI ou les intervenants eux-mémes, et
enfin, deux pourcent (2%) pensent que la responsabilité est partagée.
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Lorsqu’on demande aux intervenants qui est responsable d’informer les intervenants
(donc eux-mémes), ceux-ci sont quarante et un pourcent (41%) a penser que ce devrait
étre les organismes offrant les services. lls désignent ensuite le CRDI (34%), le CSSS
(21%) et, enfin, un répondant pense que la Fédération devrait les informer, et un autre
pense que la responsabilité est partagée.

Figure 3 : Opinion des intervenants sur laresponsabilité de les informer (en

effectifs)
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Ainsi, si le CSSS est davantage responsable d’informer les parents, les intervenants
s’attendent surtout a recevoir de 1’information des organismes offrant les services et du
CRDI. lls sont en effet plus en contact avec ceux-ci qu’avec le CSSS, avec lequel en
revanche les parents ont de hombreux contacts. Pourtant, comme nous le verrons plus
loin, cela ne signifie pas pour autant que c’est aupres de ceux qu’ils jugent responsables
que les intervenants s’informent le plus ni n’orientent les parents a la recherche
d’information.

i. Facteurs explicatifs

Il semble que plus les intervenants sont agés, plus ils sont susceptibles de désigner un
autre responsable d’informer les parents que le CSSS, alors que les plus jeunes
répondants tendent a le désigner davantage comme responsable.

Tableau 2 : Responsabilité d’informer les parents selon I’age des intervenants
(en effectifs)

) Responsable| CSSS Organismes | CRDI Intervenants Total
Age des intervena

Moins de 30 ans 4 0 0 0 4
De 30439 ans 6 1 0 0 7
De 40 a 49 ans 10 2 2 0 14
Plus de 50 ans 11 3 2 1 17
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Cela peut s’expliquer par le fait que le CRDIQ recommande depuis peu aux
intervenants d’orienter les parents vers le CSSS. Les jeunes intervenants qui n’ont pas
connu autre chose ne seraient ainsi habitués qu’a ce discours, tandis que les intervenants
plus &gés auraient peut-étre connu d’autres discours au cours de leur carriére.

6.3 Responsabilité d’information selon les partenaires du CRDIQ

Pour les répondants des organismes offrant des services, tout comme pour les parents,
c’est le CRDI qui est responsable d’informer la population concernée sur les services
qui sont offerts.

On voit toutefois que pour les répondants des organismes, contrairement aux parents et
aux intervenants, les avis sont assez variés. Moins de la moitié considére que c’est le
CRDI qui est responsable, et la méme proportion de répondants désigne plutdt le CSSS
ou les organismes comme responsables — prés d’un quart chacun, alors que les
intervenants désignent largement le CSSS, et les parents, le CRDI.

Notons par ailleurs que les répondants étaient invités a répondre a cette question par une
seule réponse, incluant une option «autres» a laquelle ils pouvaient ajouter un
commentaire. Or, seul(e) un(e) intervenant(e) (soit 2% des intervenants) a choisi cette
option en précisant « toutes ces réponses », alors que c¢’est le cas de trois répondants des
organismes (soit 7% des répondants). Les répondants des organismes ont donc peut-étre
eu plus de mal a choisir une seule réponse, ce qui se voit également dans la diversité des
résultats comparativement a la quasi-unanimité des intervenants. Les parents quant a
eux ont tous choisi une seule réponse. Celle-ci étant majoritairement le CRDI, cela
démontre que pour eux, c’est bel et bien le CRDI qui est responsable de les informer.

En somme, ces résultats permettent tout d’abord de vérifier ’hypothese selon laquelle
les parents et le CRDIQ n’ont pas la méme opinion quant a la responsabilité d’informer
les parents. En effet, rappelons que les intervenants — qui représentent le CRDIQ —
désignent le CSSS comme responsable alors que les parents désignent le CRDIQ. On
peut donc comprendre pourquoi les parents ressentent un manque d’information venant
du CRDIQ, puisque celui-ci ne considére pas qu’il soit en charge de les informer, ou du
moins considére qu’il n’en est pas le premier responsable. Le CRDIQ souhaite
d’ailleurs davantage étre une institution de seconde ligne (ne pas étre celui qui informe,
par exemple), alors que dans les pratiques il est encore aujourd’hui en premicre ligne
puisque les intervenants se trouvent a jouer un réle d’informateur aupres des parents.
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Les répondants des organismes, quant a eux, qui ont globalement la méme opinion que
les parents mais sont aussi plus partagés, ont parmi leurs membres (et donc parmi les
répondants au questionnaire) des personnes trés variées: parfois des parents de
personnes presentant une DI ou un TED, des professionnels travaillant sur le terrain
aupres de personnes présentant une DI ou un TED, des secrétaires, etc., ce qui pourrait
expliquer que les avis sont variés tout en désignant en premier lieu le CRDIQ.

6.4 Discussion

L’histoire des personnes présentant une DI au Québec nous éclaire également pour
tenter de comprendre ces résultats. En effet, lorsque les centres de réadaptation ont été
créés en 1970, ils se sont positionnés comme dispensateurs exclusifs de soins aux
personnes présentant une DL A I’époque, en effet, les centres d’accueil de réadaptation
pour personnes déficientes intellectuelles «sont reconnus comme les principaux
responsables des services aux personnes vivant avec une déficience intellectuelle et
accueillent bon nombre de personnes déficientes en provenance des hopitaux
psychiatriques » (Tremblay, Boucher et Charbonneau, 2000 : 43). Mais la crise des
finances publiques des années 1990 a entrainé des transformations dans les programmes
et services destinés a ces personnes. La capacité de ’Etat a financer entiérement les
services de santé est remise en question. De plus, I’Etat souhaitant offrir des services
adaptés aux besoins des personnes et dispensés le plus prés possible de leur milieu de
vie, les partenariats avec la communauté se sont développés. Cela a conduit a un partage
des responsabilités entre les différents partenaires et les centres de réadaptation devenus
davantage des porteurs d’expertise en matiére de DI. Ainsi, selon Tremblay, Boucher et
Charbonneau, les centres de réadaptation sont des «centres d’expertise et
d’intervention, [qui] favorisent aujourd’hui des services décentralisés et nettement
orientés vers les besoins et les droits de la personne présentant une déficience
intellectuelle » (2000 : 89).

Néanmoins, le partage des responsabilités souléve des questions quant au réle de chacun
des partenaires et quant aux limites de ce réle. Si les responsabilités de chacun ne sont
en effet pas clairement définies, on peut comprendre que les parents, les intervenants et
les organismes ont des visions différentes du degré de responsabilite que le CRDIQ
devrait assumer. Si, pour la plupart des répondants de cette recherche, le CRDIQ est
celui qui est responsable d’informer les parents, on peut supposer qu’ils voient encore
son role tel que celui-ci avait été défini lors de la création des centres de réadaptation,
c’est-a-dire comme dispensateur exclusif — ou du moins principal — des services. Par
conséquent, ils s’attendent a recevoir de 1’information et des services de la part du
CRDIQ.
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Le projet de recherche que j’ai mené ne s’intéresse qu’a la responsabilité d’informer les
parents sur les services offerts. Mais la responsabilité et ses limites peuvent aussi étre
envisagees de différentes manieres. En effet, une répondante a abordé plus largement le
sujet de la responsabilit¢ lors d’une entrevue. Elle déclare qu’elle désire rester
responsable de son enfant, mais qu’elle souhaite du soutien de la part du CRDIQ. On
peut imaginer que cela suppose un travail de partenariat entre la meére et les
professionnels afin que les décisions soient prises d’un commun accord pour le bien de
I’enfant.

Il ne semble pas que des études aient été menées au Quebec sur le theme de la
responsabilité des différents acteurs ceuvrant aupres des personnes présentant une DI.
En revanche, une recherche menée en Suisse romande a abordé ce sujet. Elle se base sur
une enquéte exploratoire réalisée en 2004 « auprés de 11 familles [...] dont I’enfant, 4gé
entre 3 et 13 ans, est soit suivi par un service éducatif itinérant [...], soit scolarisé en
institution spécialisée [...] » (Guerdan, 2006 : 270). Cette recherche montre notamment
que les parents souhaitent participer aux décisions prises pour leur enfant, en étant
considérés comme des partenaires, dialoguant franchement et en toute confiance avec
les professionnels. Les parents rejoints dans 1’étude de Guerdan précisent toutefois qu’il
y a encore de nombreux défis a relever pour arriver a une telle situation, le principal
étant de faire prendre conscience aux professionnels que les parents ont des
compétences, que leur participation n’est pas une géne, qu’ils ont besoin d’étre
soutenus, et qu’ils éprouvent des sentiments qui doivent étre pris en considération. Ces
défis se traduisent par des défis de formation des professionnels qui doivent développer
une « compétence partenariale ». En outre, Guerdan précise que les établissements dans
lesquels les professionnels travaillent doivent «concevoir des stratégies de
concrétisation du partenariat et [...] apporter un soutien tant organisationnel que
technique & la concertation des acteurs concernés » (2006 : 275°). Guerdan a donc
démontré que les parents souhaitent plus de partenariat afin de partager la responsabilité
de leur enfant avec les professionnels.

7. MANIERES DE S’INFORMER

Ayant détermine que les parents et le CRDIQ n’ont pas la méme opinion quant a la
responsabilité d’informer les parents, nous avons voulu savoir de quelle manicre les
parents s’informaient (est-ce grace au CRDIQ; connaissent-ils et utilisent-ils les
ressources de la communauté nommées par le CRDIQ; etc.) et quels services ils
recherchaient. Nous avons également cherché & comparer les manieres de s’informer

® La troisieme partie de I'ouvrage sous la dir. de Gascon, Boisvert, Haelewyck, Poulin et Detraux comporte d’autres
textes intéressants sur le sujet du partenariat entre parents et professionnels.
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des parents avec celles des intervenants (utilisent-ils les mémes ressources?), ainsi
qu’avec les moyens de publicisation des organismes partenaires du CRDIQ, afin de
savoir si les parents et les intervenants recherchaient I’information la ou elle était
diffusée. Par la méme occasion, j’ai cherché a faire le lien entre les services recherchés
ou offerts et les sources d’information ou de publicisation utilisees.

Nous verrons que parents et intervenants recherchent surtout des services dans les
domaines de la santé et des services sociaux, ainsi que des loisirs. De plus, nous verrons
que le type de services recherché ou offert n’influence pas de fagon catégorique les
sources d’information utilisées par les parents et les intervenants, ni les moyens de
publicisation utilisés par les organismes.

Nous allons voir également que parmi les parents ayant participé au questionnaire, ceux
qui s’informent auprés du CRDI sont les plus nombreux, alors que les parents
rencontrés en entrevue et dont le proche présente un TED du type autisme font aussi
beaucoup appel, voir davantage, a Autisme Québec. Les intervenants de leur coté
s’informent majoritairement aupres de leurs collegues, et les organismes, quant a eux, se
font surtout connaitre grace au CRDI. lls utilisent aussi une diversité de sources qui sont
la plupart du temps utilisées par les intervenants mais semblent pour certaines d’entre
elles étre peu connues et/ou utilisées par les parents. Nous verrons ainsi que la majorité
des parents se renseignent aupres de celui qu’ils désignent comme responsable de les
informer, alors que cela n’est pas le cas pour les intervenants.

7.1 Les services

Le plus grand nombre de parents se renseigne sur les services de santé et de services
sociaux et sur les loisirs, tout comme le plus grand nombre d’intervenants (qui
recherchent cela dit I1égérement plus de services de loisirs que les parents). Les parents
sont ensuite nombreux a se renseigner sur les services dans le domaine du travail, suivis
€X aequo par ceux qui se renseignent sur les services d’adaptation/réadaptation et les
activités ponctuelles. Ils sont en revanche peu hombreux a rechercher des services dans
le domaine scolaire.

Ces résultats peuvent s’expliquer en partie par les caractéristiques méme des personnes
présentant une DI ou un TED qui les conduisent bien souvent a étre davantage en
contact avec le domaine de la santé et des services sociaux que le reste de la population,
d’ou la proportion importante de ces services dans les résultats.

Quatre-vingt-douze pourcent (92%) des intervenants ayant répondu au questionnaire
s’informent par eux-mémes sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou
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un TED. lIs sont, comme les parents, également nombreux a rechercher des services
d’adaptation/réadaptation, suivis de ceux recherchant des services dans le domaine du
travail. Un plus faible nombre d’entre eux recherchent aussi des services dans le
domaine scolaire et des activités ponctuelles.

Ainsi, les services recherchés par la majorité des intervenants sont les mémes que les
services les plus recherchés par la majorité des parents. Cela parait logique étant donné
que les intervenants se renseignent pour pouvoir, a leur tour, informer les parents.

En revanche, les intervenants sont proportionnellement plus nombreux a rechercher des
services dans le domaine scolaire que les parents ayant répondu au questionnaire. Cela
peut s’expliquer par une des limites de I’échantillon des parents. En effet, je supposais
que puisque les répondants parents étaient majoritairement agés de plus de 50 ans — et
donc leur proche de plus de 30 ans, ils étaient peu concernés par le domaine scolaire
mais certainement davantage par le marché du travail. Grace aux entrevues, on voit que
les parents dont le proche est dans le milieu scolaire se renseignent beaucoup dans ce
domaine, la plupart du temps directement aupres de 1’école.

En moyenne, les parents consultent entre une (1) et deux (2) sources d’information pour
se renseigner sur chaque type de services, tandis que les intervenants en consultent entre
trois (3) et quatre (4). Voyons maintenant le détail des sources d’information utilisées
selon le type de services recherché.

7.1.1 SANTE ET SERVICES SOCIAUX

En ce qui concerne en premier lieu le domaine de la santé et des services sociaux, un
plus grand nombre de parents s’informent grace au CRDI (8 parents). Quatre (4) parents
s’informent sur Internet, deux (2) parents consultent également les organismes
communautaires et les autres parents (2 parents chaque), et enfin un (1) parent consulte
le CSSS.

Méme si les parents consultent en moyenne entre une (1) et deux (2) sources
d’information pour chaque service et aussi dans le domaine de la santé et des services
sociaux, ils semblent en consulter un peu plus dans le domaine de la santé et des
services sociaux. Un parent indique se renseigner auprés de quatre (4) sources
différentes dans ce domaine. Cela pourrait signifier que I’information est plus dispersée
ou que, puisque les parents recherchent beaucoup ce type de services, ils les recherchent
a beaucoup d’endroits pour €tre certains de trouver ce qu’ils veulent.

Les intervenants consultent également plus de sources d’information pour ce domaine
de services que pour les autres, puisqu’ils en consultent en moyenne quatre (4), mais
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que plusieurs vont jusqu’a en consulter huit (8) dans le domaine de la santé et des
services sociaux. En effet, nous voyons que, dans ce domaine (recherché par 76% des
répondants), soixante-trois pourcent (63%) des intervenants font appel a leurs collegues
pour trouver de I’information. Soixante-trois pourcent (63%) également recherchent de
I’information sur Internet, notamment par 1’intermédiaire de moteurs de recherche tels
que Google. Les sites gouvernementaux, ceux des organismes communautaires, de
I’association des CLSC et Centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD)
du Québec, de la fédération de I’autisme ou des CSSS locaux sont également consultés.

Quarante-neuf pourcent (49%) des intervenants ayant répondu au questionnaire
recherchent des services de santé et de services sociaux auprés du CRDI (dans le journal
interne ou parmi les informations fournies par le CRDIQ), trente-neuf pourcent (39%)
aupres du CSSS, trente-sept pourcent (37%) s’informent directement auprés des
organismes offrant des services, vingt-deux pourcent (22%) dans des journaux
spécialisés tels que le journal de I’AISQ ou d’Autisme Québec, cing pourcent (5%) dans
des journaux quotidiens tels que Le Soleil, deux pourcent (2%) dans des hebdomadaires
locaux, et enfin sept pourcent (7%) auprés d’autres ressources telles que le Service 211,
aupres de leur clinique personnelle ou lors de rencontres de collegues inter
établissements.

On remarque notamment que d’un coté les parents semblent faire peu appel au CSSS,
alors que de I’autre tout de méme pres de quarante pourcent (40%) des intervenants
consultent cette ressource.

Figure 4 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
services dans le domaine de la santé et des services sociaux (en effectifs)
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De leur cété, les organismes offrant des services dans le domaine de la sante et des
services sociaux se font connaitre par le CRDI (7 réponses), le site Internet de
I’organisme (6), le CSSS (5), des ressources diverses (4), des journaux (2) et Internet

1).
7.1.2 LOISIRS

Dans le domaine des loisirs, un plus grand nombre de parents consultent les organismes
communautaires (6 parents). Quatre (4) parents s’informent auprés du CRDI et trois (3)
sur Internet. Les autres parents et le CSSS sont peu utilisés (par 1 parent chaque). La
aussi, un parent indique s’informer auprés de quatre (4) sources différentes.

Les intervenants (qui sont 76% a rechercher des services dans le domaine des loisirs)
sont soixante et onze pourcent (71%) a s’informer auprés de leurs collégues pour
trouver des références, et cinquante-quatre pourcent (54%) s’informent sur Internet
(Google, 211, site de la Fédération de I’autisme ou de la ville de Québec) ou
directement aupres des organismes grace a un bottin par exemple.

Trente-deux pourcent (32%) des intervenants trouvent des services de loisirs par
I’intermédiaire du CRDI et vingt-quatre pourcent (24%) par le CSSS. Certains
s’informent également par les journaux. En effet, dix-neuf pourcent (19%) se
renseignent dans les journaux spécialisés d’organismes DI/TED, quinze pourcent (15%)
dans les hebdomadaires locaux tels que le Courrier Portneuf, et sept pourcent (7%) dans
des quotidiens comme le Journal de Québec ou Le Soleil. Enfin, cing pourcent (5%)
s’informent auprés de ressources autres telles que les parents ou les publications de la
Ville de Québec, ce qui fait que certains intervenants utilisent jusqu’a huit (8) sources
d’information dans ce domaine.

On remarque ainsi que parents et intervenants utilisent une plus grande diversité de
sources d’information pour se renseigner dans les mémes domaines de services, soient
la santé et services sociaux et les loisirs.
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Figure 5 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
services dans le domaine des loisirs (en effectifs)

% 35

§ 30 +—

o

c 25

(@] — S

S 20+

o 15 H —

o 10 H —

a 11 I —

g O T . T . T T T '_l T T | | T I_l

z

% e N % (2 S o
& &L &L L P
NS & P O LN AN
9 @) 0\)’ \zg;
?}Q;Q N
< Sources d'information |‘:| Intervenants M Parents |

Les organismes du domaine des loisirs publicisent leurs services auprés du CRDI (15),
du site de I’organisme (11), de journaux et ressources diverses (10 chaque), du CSSS
(9), et d’Internet (6).

7.1.3 ADAPTATION/READAPTATION

Dans le domaine de 1’adaptation/réadaptation, encore une fois, un plus grand nombre de
parents s’informent auprés du CRDI (5 parents). Deux (2) parents s’informent sur
Internet, et un (1) seul aupres du CSSS.

Prés de la moitié des intervenants recherchant des services dans le domaine de
’adaptation/réadaptation (recherchés par 61% des répondants) s’informent aupres de
leurs collegues. lls sont en effet quarante-neuf pourcent (49%) a faire appel a leurs
collégues. Quarante et un pourcent (41%) s’informent auprés du CRDI, trente-sept
pourcent (37%) sur Internet, vingt-deux pourcent (22%) auprés du CSSS, et vingt
pourcent (20%) dans les journaux spécialisés d’organismes DI/TED ou auprés des
organismes eux-mémes. Enfin, cing pourcent (5%) s’informent autrement, comme par
exemple aupres de compagnies telles que Savard ortho confort. Ainsi, certains
intervenants vont jusqu’a consulter cingq (5) ou méme six (6) sources d’information
lorsqu’ils recherchent des services dans le domaine de I’adaptation/réadaptation.

On remarque que bien que vingt pourcent (20%) des intervenants s’informent auprés
des organismes offrant les services, les parents eux ne semblent pas les consulter en ce
qui a trait aux services d’adaptation/réadaptation.
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Figure 6 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
services dans le domaine de I’adaptation/réadaptation (en effectifs)
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Pour se faire connaitre, les organismes offrant des services dans le domaine de
I’adaptation et/ou de la réadaptation passent par I’intermédiaire du CRDI (5 d’entre
eux), du CSSS (4), du site de I’organisme et de ressources diverses (3), ainsi que des
journaux (1).

7.1.4 TRAVAIL

Dans le domaine du travail, tout comme celui de la santé et de 1’adaptation/réadaptation,
un plus grand nombre de parents consultent le CRDI (8 parents). Ils sont d’ailleurs
beaucoup plus nombreux a se renseigner par I’intermédiaire du CRDI que grace a
d’autres sources, puisque seulement un (1) parent indique s’informer sur Internet, un (1)
autre grace aux organismes communautaires, et un (1) autre aupres des entreprises.

Les intervenants recherchant des services dans le domaine du travail (56% des
répondants) utilisent un plus grand nombre de sources d’information que les parents,
puisque quelques uns utilisent jusqu’a sept (7) sources. Les intervenants s’informent
surtout aupres de leurs collegues (41%). Puis, ils consultent le CRDI (24%), Internet ou
les organismes communautaires (22%) ou encore les journaux spécialisés d’organismes
DI/TED (12%).

Dix pourcent (10%) des intervenants font appel au CSSS ou trouvent de 1’information
dans le domaine du travail grace a leurs contacts ou démarches personnelles (telles que
visites directes dans les commerces ou milieux pouvant convenir), sept pourcent (7%)
se renseignent dans les journaux quotidiens déja cités précédemment ou les
hebdomadaires locaux. Enfin, quinze pourcent (15%) s’informent auprés d’organismes
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d’aide a ’emploi comme Emploi Québec, auprés d’Equitravail ou dans les publications
de la Ville de Québec.

Figure 7 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
services dans le domaine du travail (en effectifs)
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Les organismes offrant des services dans ce domaine se font connaitre auprés du CRDI
(4), du site de I’organisme et de ressources diverses (3 chaque), du CSSS (2), et de
journaux (1).

7.1.5 ACTIVITES PONCTUELLES

On entend par activités ponctuelles des activités telles que conférences, activités
culturelles ou sportives, festivals, etc., qui sont destinées aux personnes présentant une
DI ou un TED ou & leurs proches. La majorité des parents se renseigne aupres d’une
seule source d’information dans ce domaine. Ils sont légérement plus nombreux a
s’informer aupres des organismes communautaires (3 parents), mais tout de méme deux
(2) parents indiquent s’ informer aupres du CRDI et deux (2) également sur Internet. Un
(1) seul parent a indiqué faire appel a d’autres parents.

Si les parents sont assez peu nombreux a rechercher des activités ponctuelles, on voit
que prés de la moitié des intervenants disent rechercher de telles activités puisqu’ils sont
quarante-neuf pourcent (49%) a le faire. Encore une fois, ils se renseignent
majoritairement aupres de leurs collégues (42%). Certains vont jusqu’a utiliser Six (6)
sources d’information. Ainsi, trente-sept pourcent (37%) des répondants font des
recherches sur Internet, vingt-quatre pourcent (24%) s’informent dans les journaux
spécialisés d’organismes DI/TED ou auprés des organismes, et dix-sept pourcent (17%)
s’informent aupres du CRDIL
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De fagon secondaire, les intervenants s’informent pour sept pourcent (7%) auprés du
CSSS et des hebdomadaires locaux, et pour cing pourcent (5%) dans les journaux
quotidiens. Enfin, cing pourcent (5%) des intervenants trouvent de I’information sur les
activités ponctuelles dans les publications de la Ville de Québec.

Figure 8 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
activités ponctuelles (en effectifs)
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Les organismes offrant des activités ponctuelles les font connaitre grace au CRDI, au
site de I’organisme et aux journaux (6 chaque), au CSSS et ressources diverses (5
chaque), et enfin a Internet (2).

7.1.6 ECOLE

Enfin, dans le domaine scolaire, peu recherché par les parents ayant répondu au
questionnaire, seul un (1) parent indique se renseigner auprés du CRDI, un autre (1) sur
Internet et un (1) auprés d’autres parents.

En revanche, quarante-neuf pourcent (49%) des intervenants ont indiqué rechercher des
services dans ce domaine. La plupart s’informent encore une fois auprés de leurs
collégues (39%). Vingt-sept pourcent (27%) font des recherches sur Internet (Google ou
sites des commissions scolaires), dix-neuf pourcent (19%) s’informent auprés du CRDI,
douze pourcent (12%) auprés d’organismes communautaires, et dix pourcent (10%)
aupres du CSSS ou des commissions scolaires. Dans une moindre mesure, les
intervenants s’informent aussi dans les journaux spécialisés d’organismes DI/TED (7%
des répondants), aupres des établissements scolaires (5%), dans les journaux quotidiens
et les hebdomadaires locaux (2%). Dix pourcent (10%) enfin des répondants
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s’informent grace a d’autres ressources telles que les publications de la Ville de Québec,
les usagers et leurs parents, les conseillers pédagogiques ou lors de formations a I’école.

Méme si les intervenants utilisent en moyenne trois (3) sources d’information dans le
domaine scolaire, un répondant indique en utiliser cing (5), et un autre neuf (9), soit
toutes les sources d’information proposées dans le questionnaire.

Figure 9 : Sources d’information utilisées par les répondants pour trouver des
services dans le domaine scolaire (en effectifs)
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Quant aux organismes offrant des services dans le domaine scolaire, ils publicisent leurs
services par I’intermédiaire du CRDI (8), du site de ’organisme (6), du CSSS (4), de
ressources diverses (3), d’Internet et de journaux (5 chaque).

7.1.7 AUTRES

Les parents rencontrés en entrevue ont également déclaré qu’ils recherchaient beaucoup
de services de gardiennage ou de répit, qui étaient par ailleurs selon eux difficiles a
trouver et chers. Plusieurs ont aussi indiqué étre a la recherche d’un terrain de jeux pour
leur enfant, qui n’est souvent plus accepté au terrain de jeux local a cause de son age.
L’assistant social du CSSS, leur intervenant du CRDI ou des contacts divers (a 1’école
par exemple) peuvent les aider a trouver ce type de services.

Les intervenants ont aussi indiqué rechercher des services d’hébergement (5% d’entre
eux) et des services autres (12%) tels que de I’aide juridique, des services en
psychologie, en orthophonie, des services de garde ou encore des services specifiques
pour victimes ou contrevenants pour des personnes presentant des comportements
sexuels problématiques (ou education sexuelle en général). Ces services sont recherchés
aupres du CSSS, des collégues, sur Internet, dans les livres ou les journaux.
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Les organismes ayant indiqué offrir des services dans d’autres domaines les publicisent
gréce au CRDI (19), au site de 1’organisme et ressources diverses (9 chaque), au CSSS
et aux journaux (7 chaque), ainsi qu’a Internet (5).

7.2 Les sources utilisées

7.2.1 POUR SE RENSEIGNER SUR LES SERVICES OFFERTS

On voit grace a ces résultats détaillés que la plupart des parents se renseignent aupres du
CRDI, quel que soit le service recherché. Les intervenants quant a eux sont une majorité
a se renseigner auprées de leurs collégues, suivis de tres prés par Internet. On remarque
ainsi que les parents se renseignent surtout aupres de celui qu’ils désignent
majoritairement comme responsable de les informer : le CRDIQ. Ce n’est en revanche
pas le cas pour les intervenants comme nous le verrons plus loin dans la sous-section
« facteurs explicatifs ».

Tableau 3 : Sources d’information utilisées par les parents et les intervenants (en

effectifs)
Répondants Parents | Intervenants

Sources

CRDI 12 27
Org. communautaire 7 26
Internet 5 35
Parents/collégues 3 36
CSSS 3 20
Autre 1 19
Journal spécialisé 0 16
Hebdomadaire local 0 8
Quotidien 0 6
Total de répondants 15 43

Les parents qui se renseignent grace au CRDIQ y recherchent en moyenne entre deux
(2) et trois (3) types de services, tout comme les parents qui se renseignent grace a
Internet. Ainsi, si plus de parents indiquent se renseigner par I’intermédiaire du CRDI
puis des organismes communautaires, une plus grande variété de services est recherchée
sur Internet et grace au CRDI.

Les intervenants quant a eux se renseignent surtout auprés de leurs collégues, pour
trouver en moyenne entre trois (3) et quatre (4) types de services. Les collegues
représentent ainsi la source auprés de laquelle les intervenants recherchent le plus de
services différents. Méme si les collegues sont suivis de tres pres par Internet, les
intervenants y recherchent moins de types de services différents qu’auprés de leurs
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collegues. Cela peut s’expliquer par le fait que les intervenants se retrouvent dans une
certaine proximité géographique et relationnelle avec leurs collégues qui leur permet
d’échanger facilement de 1’information.

On note par ailleurs qu’aucun parent n’a indiqué s’informer sur les services offerts a
leur proche présentant une DI ou un TED par ’intermédiaire de journaux, qu’ils soient
spécialisés, quotidiens ou locaux. Les intervenants eux les utilisent, avec une préférence
pour les journaux spécialisés qu’ils consultent non seulement plus que les autres
journaux, mais aussi ou ils recherchent davantage de types de services (entre 2 et 3) que
dans les hebdomadaires locaux ou les quotidiens (entre 1 et 2 services seulement).

Les entrevues ont permis d’observer globalement la méme chose, puisque la majorité
des répondants sont informés et/ou s’informent aupres du CRDIQ, méme si d’autres
privilégient d’autres ressources comme Autisme Québec ou leur réseau.

Dans un premier temps, tous les parents rencontrés ont eu a faire avec des médecins afin
de poser un diagnostic pour leur enfant ou leur proche. Pour certains, le médecin ou le
pédiatre a été ou est encore une personne qui les informe et auprés de laquelle ils
trouvent des services et en apprennent davantage sur la DI ou le TED présenté par leur
proche. Deux répondantes dont le fils présente une DI ont d’abord fréquenté le centre de
réadaptation en déficience physique de Québec (CRDPQ) avant d’étre référées au
CRDIQ, et trois répondantes dont le fils est autiste ont eu davantage de contacts avec
I’hopital du Sacré Ceoeur durant les premieres années.

Puisque tous les répondants sont affiliés au CRDIQ, ils recoivent tous de la
correspondance de la part de celui-ci les informant des services existants et des
réunions. Leurs intervenants respectifs, avec qui ils ont plus ou moins de contacts selon
les cas’, les informent de temps en temps et constituent une ressource lorsque le parent
est démuni et a la recherche d’un service particulier. Le CLSC peut aussi étre une
source d’aide pour certains parents puisqu’il envoie également de 1’information, et
puisque le travailleur social peut orienter les parents a la recherche de services (de répit
par exemple). Les parents dont le proche est scolarisé recoivent également beaucoup
d’information de la part de I’école, et ils ont tendance a se renseigner de maniére non
négligeable aupres d’elle.

Pour les parents dont le proche présente un TED, Autisme Québec est bien souvent une
référence. Ils y recoivent en effet de I’information non seulement sur 1’autisme, mais

" Par exemple, la mére dont la fille vit en famille d'accueil a peu de contact avec l'intervenant puisqu’elle ne s’occupe
pas d’elle au quotidien. Egalement, les parents qui sont eux-mémes trés impliqués dans le milieu de la déficience
intellectuelle font peu appel a leur intervenant, tout comme ceux qui sont dans le milieu depuis de nombreuses
années le consultent plus rarement.
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aussi sur des activités ponctuelles et des services offerts dans la communauté. Certains
en revanche déplorent le fait que ces informations ne soient disponibles que par
courriel. Autisme Québec organisant des rencontres, certains répondants ont aussi
rencontré d’autres parents de cette maniére, permettant de développer leur réseau social
personnel.

Car en effet, le réseau social semble étre une ressource trés importante pour les parents.
Le bouche a oreille entre parents constitue pour certains le meilleur moyen de savoir
quels services sont offerts et a quel endroit. Une répondante rencontrée en entrevue
regrettait d’ailleurs qu’elle ne connaisse pas d’autres parents vivant la méme situation
qu’elle, car elle venait seulement d’apprendre que son fils présentait un TED. Dans des
cas comme celui-ci, la famille peut alors jouer un réle de soutien important.

Deux répondantes faisaient aussi appel a I’Association pour I’intégration sociale de la
région de Quebec (AISQ), notamment pour des questions d’ordre juridique. Deux autres
s’informaient grace aux journaux (sur la déficience intellectuelle en général, pas pour
trouver des services). Une répondante a également déclaré recevoir des informations de
la part de la Ville de Québec, et s’ informer beaucoup auprés du comité des usagers sur
ses droits. Enfin, une répondante a déclaré s’adresser auprés du commissaire aux
plaintes lorsqu’elle a besoin d’un service pour son proche.

i. Facteurs explicatifs

On note quelques différences dans les sources d’information utilisées par les
intervenants selon que ceux-ci désignent le CSSS, les organismes offrant les services ou
le CRDI responsable de les informer. En effet, aucun intervenant ne se renseigne
principalement aupres de celui qu’il désigne comme responsable.

- Ceux pour qui le CSSS est responsable de les informer

Ainsi, les intervenants pour qui le CSSS est responsable de les informer sont plus
nombreux que les autres a se renseigner auprés de leurs collégues, puis d’Internet, du
CRDI, des journaux spécialisés, et enfin du CSSS et des organismes.

- Ceux pour qui les organismes sont responsables de les informer

De la méme maniére, ceux qui désignent les organismes comme responsables sont plus
nombreux que les autres a s’informer aupres de leurs collégues, d’Internet, puis des
organismes, du CRDI, du CSSS, de journaux spécialisés, de maniéres diverses,
d’hebdomadaires locaux et enfin de quotidiens. Notons par contre que les organismes
occupent une place plus importante pour eux que pour les autres intervenants.
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- Ceux pour qui le CRDI est responsable de les informer

Enfin, ceux pour qui le CRDI est responsable sont plus nombreux que les autres a
s’informer aupres de leurs collégues puis du CRDI, suivis d’Internet, des organismes,
du CSSS, de journaux spécialisés, de maniéres diverses, et dans une moindre mesure
d’hebdomadaires locaux et quotidiens. On note donc que le CRDI occupe quand méme
une place importante dans leurs ressources d’information, contrairement au CSSS pour
ceux qui jugent celui-ci responsable.

Ces observations questionnent sur la concordance du discours tenu par les intervenants
et leurs habitudes de recherche de services.

7.2.2 POUR DIFFUSER DE L'INFORMATION

Si ’on compare maintenant les sources d’information des parents et des intervenants
avec les moyens de publicisation utilisés par les partenaires pour faire connaitre leurs
services, on note quelques petites différences. En effet, les uns ne recherchent pas
toujours I’information la ou les autres la diffusent.

Afin de faire connaitre leurs services aux personnes présentant une DI ou un TED et a
leurs proches, les organismes utilisent un certain nombre d’outils ou de ressources :

- Soixante-douze pourcent (72%) d’entre eux font connaitre leurs services grace au
CRDI avec qui ils ont des contacts réguliers (plusieurs dizaines de rencontres ou de
contacts par an pour certains) ou plus espacés (quelques contacts par an) ;

- Cingquante pourcent (50%) des organismes font connaitre leurs services gréace a leur
site Internet ;

- Quarante pourcent (40%) grace au CSSS et ses intervenants ;

- Trente-deux pourcent (32%) grace aux journaux tels que les journaux locaux
(Charlesbourg Express, Arrondissement Limoilou), le journal de I’organisme
envoyé aux membres, courrier Portneuf, Equité, journal des Jeunes Handicapés de
Charlesbourg, Publisac, publication de la Ville de Québec ;

- Vingt-cingq pourcent (25%) grace a d’autres sites Internet tels que celui du Service
211, de I’Association des camps, de 1’Association régionale de loisirs pour
personnes handicapées (ARLPH) et méme Facebook ou Twitter.
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Tableau 4 : Moyens de publicisation utilisés par les organismes partenaires du
CRDIQ (en effectifs)

Organismes
CRDI 29
Site organisme 20
CSSS 16
Journaux 13
Autre 13
Autre site Web 10
Envoi membre 4
Bouche a oreille 3
Total de répondants 37

Les organismes disposent aussi de ressources variées pour se faire connaitre et faire
connaitre leurs services, telles que lettres d’information a leurs membres (10%), le
bouche a oreille (7%), des soirées d’information dans d’autres organismes offrant des
services a leur clientele, les écoles, la télévision communautaire (Télé d’ici par
exemple), des livres de loisirs de I’arrondissement Charlesbourg, etc.

i. Facteurs explicatifs

On remarque que les organismes n’utilisent pas exactement les mémes moyens de
publicisation selon que leur clientéle soit majoritairement composée de personnes
présentant une DI/TED ou non.

Tableau 5 : Moyens utilisés par les organismes pour se faire connaitre selon la
composition de leur clientéle (en effectifs)

Moyens Site Internet | CSSS | CRDI | Journaux | Autres | Total
Clientéle org.

Majoritairement DI 11 8 8 12 8 10 57
Non majoritairement 9 2 8 15 3 9 46
DI

En effet, les organismes dont la clientéle n’est pas majoritairement composée de
personnes présentant une DI ou un TED ont tendance a se faire connaitre aupres de cette
population davantage par le CRDI comparativement aux autres organismes. On voit
également qu’ils utilisent moins les journaux ainsi qu’Internet de maniére générale,
alors gque ces deux sources sont trés utilisées par les organismes dont la clientéle est
majoritairement composée de personnes présentant une DI ou un TED.

De plus, les organismes de type communautaire et ceux de type institutionnel ne se font
pas connaitre tout a fait de la méme maniere.
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Tableau 6 : Moyens utilisés par les organismes pour se faire connaitre selon le
type de 'organisme (en effectifs)

Moyens | Site org. Internet CSSS CRDI | Journaux Total
Type
Institutionnel 6 1 6 10 0 23
Communautaire 14 9 10 17 11 61

Les organismes communautaires utilisent les journaux, alors que ceux-ci ne semblent
pas étre utilisés du tout par les organismes institutionnels, qui utilisent également peu
Internet contrairement aux organismes communautaires. Ceci pourrait étre expliqué par
leur mode de fonctionnement qui ne demande pas les mémes techniques pour faire

connaitre 1’organisme.

Enfin, on notera que méme si la majorité des organismes se font connaitre par le CRDI,
les organismes ont des maniéres de se faire connaitre quelque peu différentes selon qui
ils désignent comme responsable d’informer les parents.

Tableau 7 : Moyens utilisés par les organismes pour se faire connaitre selon le
responsable qu’ils désignent pour informer les parents (en effectifs)

Moyens | Site org. Internet CSSS | CRDI | Journaux Total
Responsable
CSSS 6 2 4 6 1 19
Organismes 5 2 4 5 5 21
CRDI 8 4 5 14 5 36

On voit en effet que ceux qui désignent le CRDI responsable d’informer les parents sont
plus nombreux a se faire connaitre par son intermédiaire que grace a d’autres
ressources, alors que ceux qui désignent les organismes ont des maniéres un peu plus
variées et utilisent davantage les journaux que les autres organismes. Enfin, ceux qui
désignent le CSSS comme responsable ne se font pas plus connaitre par son

intermédiaire que les autres.

Il est donc intéressant de noter que ce n’est pas parce qu’un organisme pense qu’une
institution est responsable d’informer les parents qu’il va nécessairement passer par
cette institution en premier lieu pour publiciser ses services.

Ainsi, les parents s’informant pour beaucoup auprés du CRDI, puis des organismes et
d’Internet, il semble qu’ils recherchent globalement 1’information la ou les organismes
la diffusent. Cela dit, comme je 1’ai dit plus haut, ils utilisent peu les journaux alors que
ceux-ci représentent le quatrieme moyen de publicisation pour les organismes. Les
intervenants eux utilisent toutes les ressources aupres desquelles les organismes se font
connaitre, ce qui montre qu’ils sont bien au courant des lieux ou I’information est
disponible.
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D’une maniere générale, on voit que les intervenants ont tendance a utiliser une plus
grande diversité de sources d’information que les parents, et ce pour chaque domaine de
services recherché. On peut postuler que cela s’explique par le fait que les parents n’ont
pas indiqué s’informer grace aux journaux. IlIs connaissent ainsi peut-étre moins que les
intervenants les « lieux » ou rechercher 1’information. Par contre, le type de service
recherché influence peu la ressource consultée, en dehors de quelques évidences telles
que la recherche de loisirs directement auprés des organismes qui les offrent, la
recherche de services dans le domaine scolaire aupres des écoles, etc.

De méme, les outils utilisés par les organismes pour faire connaitre leurs services sont
assez semblables quelque soit le domaine de services. Cela dit, on peut observer
quelques caractéristiques. Par exemple, pour diffuser de 1’information sur des activités
ponctuelles, les organismes utilisent une diversité d’outils de fagcon aussi importante les
uns que les autres. Egalement, on remarque que les services dans le domaine du travail
et de I’adaptation/réadaptation ne sont pas publicisés sur Internet, et ceux dans le
domaine de la santé et de 1’école le sont peu. Enfin, les journaux sont peu utilisés pour
promouvoir les services dans ces domaines, alors qu’ils le sont beaucoup dans le
domaine des loisirs et des activités ponctuelles.

On remarquera également que parents et intervenants recherchent des services dans les
mémes domaines, soient la santé et les services sociaux, les loisirs,
I’adaptation/réadaptation et le travail. Effectivement, les intervenants font les recherches
pour les parents, donc ils recherchent ce dont les parents ont besoin. Si les parents se
renseignent beaucoup grace au CRDI, donc aussi a leur intervenant, les intervenants eux
s’informent souvent aupres d’autres intervenants. On peut postuler que les intervenants
sont ainsi au cceur des recherches de services, puisque parents et autres intervenants font
appel a eux. De plus, c’est auprés du CRDI que le plus grand nombre d’organismes se
font connaitre.

8. MANIERES D’INFORMER

Apres avoir cherché quels sont les endroits ou les parents et les intervenants s’informent
selon les services et ou les organismes se font connaitre, nous avons aussi voulu savoir
quelles sont les ressources vers lesquelles les intervenants et les répondants des
organismes orientent les parents a la recherche de services. Nous avons également
cherché a savoir si les répondants des organismes et les intervenants orientent les
parents vers celui qu’ils désignent comme responsable d’informer ces derniers, ou
encore, dans le cas des organismes, si les répondants orientent les parents vers les
ressources utilisées par leur organisme pour se faire connaitre.
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Comme je supposais €galement qu’un certain nombre de ressources d’information
citées précédemment par le CRDIQ (comme les publications de la Ville de Québec ou
le Service 211) ne seraient pas utilisées par les parents de personnes présentant une DI
ou un TED car ces ressources ne sont pas destinées en premier lieu a ces personnes
mais plutdt a la population en genéral, nous nous sommes penchés sur les types de
services recherchés par les parents. Nous avons alors tenté de voir si les intervenants
orientaient de maniere différente les parents a la recherche de services spécialisés et
ceux a la recherche de services destinés a I’ensemble de la population, et nous nous
sommes aussi questionnés sur la facon dont les répondants des organismes orientaient
les parents, afin de comparer leurs habitudes a celles des intervenants.

Nous verrons que les parents déclarent rechercher pour leur proche davantage de
services spécialisés que de services destinés a I’ensemble de la population. Face a leur
requéte, les intervenants, qui communiquent avec les parents principalement en face a
face et par téléphone, les orientent surtout vers les organismes offrant les services, vers
Internet et vers d’autres intervenants, et ceci que les parents soient a la recherche de
services spécialisés ou non. Quant aux répondants des organismes partenaires du
CRDIQ, ils orientent les parents principalement vers le CRDI, le CSSS et d’autres
organismes offrant des services aux personnes présentant une DI ou un TED.

8.1 Type de services recherchés par les parents

Les parents ayant répondu au questionnaire indiquent rechercher principalement des
services spécialisés pour leur proche.

Figure 10 : Répartition des parents selon le type de services qu’ils recherchent
(en effectifs)
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Parmi les répondants aux entrevues, bien que la question n’était pas toujours posée
directement, on retrouve les deux types de services recherchés. Les parents dont le
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proche est capable de s’intégrer a une activité¢ destinée a 1’ensemble de la population
vont rechercher ce type d’activités, parfois avec du soutien (professionnel ou
accompagnement par un ou des membres de la famille qui participe(nt) aussi a
I’activité). En revanche, ceux dont le proche a besoin d’activités ou de services
spécialiseés vont bien évidemment rechercher ce type de services.

8.2 Vers quelles ressources les intervenants orientent-ils les parents ?

Lorsque les intervenants font face & une demande de la part d’un parent recherchant des
services spécialisés ou non, la plupart I’orientent vers les organismes communautaires,
vers des sites Internet et vers d’autres intervenants. Paradoxalement, on remarque que
les journaux spécialisés sont davantage recommandés aux parents a la recherche de
services destinés a 1’ensemble de la population — donc non spécialisés, tout comme les
quotidiens et hebdomadaires locaux.

Deux intervenants indiquent qu’ils font eux-mémes la recherche et reviennent plus tard
auprés du parent avec la réponse. Enfin, les intervenants orientant les parents vers
d’autres ressources les réferent soit au CRDIQ, soit a un supérieur, a un professionnel
de la coordination ou encore a I’information de la ville.

Figure 11 : Ressources vers lesquelles les intervenants orientent les parents a la
recherche de services (en effectifs)
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On remarque que seulement sept (7) intervenants orientent les parents vers le CSSS
alors que le CRDI leur recommande de les orienter au CSSS et que la plupart d’entre
eux le considérent responsable d’informer les parents. Ainsi, indépendamment du type
de services recherchés, les intervenants ont toujours tendance a orienter les parents vers
les mémes principales sources d’information. Ces trois sources sont d’ailleurs les trois
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principales sources consultées par les parents. En revanche, on observe quelques
différences parmi les ressources secondaires vers lesquelles les intervenants orientent
les parents, c’est-a-dire les journaux.

8.3 Moyens utilisés par les intervenants pour informer les parents

Parmi les intervenants ayant répondu au questionnaire, la trés grande majorité, soit
quatre-vingt-sept pourcent (87%), informe les parents sur les services qui sont offerts a
leur proche. Parmi eux, presque tous informent les parents en face a face. lls sont en
effet quatre-vingt-quinze pourcent (95%) a utiliser ce moyen de transmission de
I’information. Quatre-vingt-sept pourcent (87%) informent également les parents par
télephone. Ce sont donc les deux moyens d’information privilégiés.

Ces deux moyens sont suivis par le courriel — utilisé par trente-six pourcent (36%) des
répondants — et la lettre — utilisée par seulement treize pourcent (13%) des répondants.
Dix pourcent (10%) des répondants utilisent d’autres moyens pour informer les parents,
tels que le journal du CRDI, I’intervenant pivot ou encore le télécopieur.

8.4 Vers quelles ressources les partenaires du CRDIQ orientent-ils les
parents a la recherche d’information ?

Lorsqu’un parent a la recherche d’information sur les services offerts a son proche
présentant une DI ou un TED interroge les répondants des organismes sur des services
que leur organisme ne propose pas, les répondants les réferent vers des ressources assez
variées :

- Quatre-vingt-dix pourcent (90%) des répondants des organismes orientent les
parents vers le CRDI et leurs intervenants ;

- Quarante-sept pourcent (47%) les orientent vers le CSSS (vers I’intervenant pivot ou
le bottin des ressources de répit) ;

- Quarante-deux pourcent (42%) vers d’autres organismes offrant le service recherché
par le parent, tels que 1I’AISQ, Autisme Québec, I’ARLPH, Patro Rocamadour, Cité
Joie, Adaptavie, Grand Village, Mouvement Personne D’Abord, Centre d’action
bénévole de Québec, L’escapade, Camp Kéno, Apprenti Loisirs, etc. ;

- Vingt-cing pourcent (25%) vers des sites Internet, tels que les sites des organismes
offrant le service recherché, le site du CRDI de Québec ou encore le site du CRDI
de Chaudiere-Appalaches ;

- Douze pourcent (12%) vers des journaux spécialisés d’organismes DI/TED tels que
le journal Personne D’Abord ;

- Cing pourcent (5%) vers des hebdomadaires locaux tels que le Charlesbourg
Express ou Arrondissement Limoilou ;

- Cing pourcent (5%) vers d’autres parents, parfois regroupés aupres d’organismes
tels que Autisme Québec ou I’Office des personnes handicapées du Québec
(OPHQ) ;
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- et enfin, dix pourcent (10%) des répondants orientent les parents vers des ressources
autres, telles que le gestionnaire en dysphasie de I’IRDPQ ou le Service 211.

Figure 12 : Ressources vers lesquelles les répondants des organismes orientent
les parents alarecherche de services (en effectifs)
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Il n’est pas étonnant de constater que les répondants des organismes orientent
majoritairement les parents vers le CRDI étant donné qu’ils le jugent responsable
d’informer les parents, tout comme le jugent les parents eux-mémes. Prés de la moitié
des répondants des organismes orientent aussi les parents vers le CSSS et vers d’autres
organismes. Ces derniers sont par ailleurs également considérés comme responsables
d’informer les parents — chacun par environ le quart des répondants des organismes. De
plus, les répondants des organismes orientent généralement les parents vers les
ressources que leur organisme utilise pour se faire connaitre. Cela dit, trente-deux
pourcent (32%) des organismes se servent de divers journaux pour se faire connaitre,
mais seulement dix-sept pourcent (17%) des répondants des organismes orientent les
parents vers des journaux spécialisés ou des hebdomadaires locaux.

i. Facteurs explicatifs

Les répondants des organismes dont la clientéle n’est pas majoritairement composée de
personnes présentant une DI ou un TED ont davantage tendance a orienter les parents
vers le CRDI. lls sont en effet quinze (15) sur soixante-trois (63) a orienter les parents
vers le CRDI, alors que seulement quatre (4) répondants sur quarante-six (46) parmi les
organismes dont la clientéle est majoritairement composée de personnes presentant une
DI ouun TED le font.
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De plus, on voit que les répondants des organismes communautaires sont plus
nombreux a orienter les parents vers le CRDI, alors que les répondants des organismes
institutionnels privilégient le CSSS.

Dans le méme ordre d’idées, on constate plus généralement que les répondants des
organismes qui pensent que le CRDI est responsable d’informer les parents ont plus
tendance a orienter les parents vers celui-ci que les autres organismes, tout comme leur
organisme 1’utilise davantage pour se faire connaitre.

Tableau 8 : Ressources vers lesquelles les répondants des organismes orientent
les parents a la recherche de services selon le responsable qu’ils désignent pour
informer les parents (en effectifs)

Ressources | Autre | Internet | CRDI | Journaux | Autres | CSSS | Autres | Total
org. parents
Responsable g
CSSS 4 2 7 0 0 7 2 22
Organismes 5 2 8 2 2 3 1 23
CRDI 4 4 17 2 0 6 1 34

On remarque donc certaines différences entre les ressources vers lesquelles les
intervenants orientent les parents et celles vers lesquelles les partenaires les orientent.
Par exemple, seuls neuf pourcent (9%) des intervenants orientent les parents vers le
CSSS alors que ce dernier est la deuxiéme ressource vers laquelle les répondants des
organismes orientent les parents, apres le CRDI. Contrairement aux intervenants, les
répondants des organismes orientent peu les parents vers Internet, et relativement peu
vers d’autres organismes. Ils les orientent également moins vers des journaux
spécialisés et vers d’autres parents.

Enfin, il est intéressant de noter que les trois principales ressources vers lesquelles les
répondants des organismes orientent les parents sont aussi les trois principaux
responsables d’informer les parents selon eux, tandis que les intervenants, qui
considérent avant tout le CSSS comme responsable, n’orientent pas beaucoup les
parents vers celui-ci.

9. DISPONIBILITE DE L’'INFORMATION

Nous avons vu précédemment quelles ressources les parents et les intervenants utilisent
pour s’informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED,
mais aussi de quelles ressources les organismes se servent pour faire connaitre leurs
services. Nous avons pu constater que les parents et les intervenants ne cherchent pas
nécessairement les services aux mémes endroits ou les organismes en font la promotion
(les journaux spécialisés semblent en effet moins utilises par ceux qui recherchent que
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par les organismes qui publicisent leurs services), et que les intervenants et les
répondants des organismes n’orientent pas forcément les parents vers les mémes
ressources. Nous nous sommes alors interrogés sur I’opinion de chacun quant a la
disponibilit¢ de 1’information. Est-ce que ceux qui connaissent et utilisent moins de
ressources pensent qu’il est plus difficile de s’informer que ceux qui en connaissent
davantage ?

Tout d’abord, il faut noter que peu de répondants parmi les trois populations pensent
qu’il est tres facile ou trés difficile de s’informer sur les services offerts aux personnes
présentant une DI ou un TED. En effet, la majorité pense que cela est facile ou difficile.
Six (6) parents pensent qu’il est facile de s’informer, et six (6) également pensent que
cela est difficile. Ce sont aussi les avis majoritaires chez les intervenants (18 pensent
que cela est facile et 25 que cela est difficile) ainsi que chez les répondants des
organismes (20 pensent que cela est facile et 19 que cela est difficile). Une différence
est toutefois observable puisque les intervenants et les répondants des organismes sont
quelques-uns a penser qu’il est trés facile de s’informer (2 intervenants et 1 organisme),
alors qu’aucun parent ne pense cela. Au contraire, deux (2) parents pensent qu’il est trés
difficile de s’informer.

9.1 Disponibilité de I'information selon les parents

Lorsque I’on demande aux proches de personnes présentant une DI ou un TED s’il est
trés facile, facile, difficile ou tres difficile d’obtenir de I’information sur les services qui
sont offerts a leur proche, les parents ayant répondu au questionnaire pensent
majoritairement qu’il est soit facile soit difficile de s’informer. Trés peu pensent qu’il
est trés difficile de s’informer, bien que deux répondants aient toutefois choisi cette
réponse. Personne ne pense en revanche qu’il soit trés facile de s’informer.

Les parents rencontrés en entrevue sont cinq (5) a penser qu’il est plutot facile de
s’informer, et trois (3) qu’au contraire il est difficile de trouver de I’information sur les
services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED. Ainsi, dans I’ensemble, les
parents contactés pour cette recherche sont répartis également entre ceux qui
considerent qu’il est facile de s’informer (11 répondants) et ceux qui considérent que
cela est difficile (9 répondants) ou tres difficile (2 répondants).
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Figure 13 : Répartition des parents selon leur opinion sur la disponibilité de
I'information (en effectifs)
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Les entretiens permettent de mieux comprendre ces opinions. La pluralité de sources
d’information peut conduire les proches de personnes présentant une DI ou un TED a ne
pas savoir ou chercher, a se concentrer sur une source d’information qui ne pourra
répondre a toutes leurs requétes, ou encore a étre dirigés d’un endroit a 1’autre lorsqu’il
s’agit d’'une demande plus particuliere. Une répondante a fait part en entrevue de la
difficulté engendrée par le fait que les informations soient éparpillées et qu’il faut donc
toujours rechercher, car ’information n’est pas donnée initialement. Une autre mere
partage cet avis, puisque selon elle il faut également toujours chercher, mais aussi se
plaindre et se battre pour obtenir les informations et les services appropriés.

On a vu qu’une majorité de parents s’informait auprés du CRDI, puis aupres des
organismes, suivis par Internet. Or les intervenants du CRDI ne peuvent répondre a
I’ensemble des demandes car ils ne connaissent pas nécessairement toutes les ressources
et tous les services offerts dans la communauté. De méme, un organisme offrant des
services specialises dans un domaine tel que les loisirs ne pourra informer les proches
sur des services dans le domaine de la santé par exemple. L’organisation et méme la
personne aupres de laquelle les proches s’informent peuvent aussi fortement influencer
I’opinion quant a la disponibilit¢ de 1’information. Les propos d’une répondante
illustrent cela. Pour elle, le savoir est aux mains des personnes qui se trouvent dans le
milieu depuis longtemps ; en conséquence, elle a I’impression d’avoir moins de chance
d’étre bien informée lorsqu’elle est face a un nouvel employé¢.

Les besoins du proche présentant une DI ou un TED variant grandement d’une personne
a l’autre, ils peuvent également rendre les recherches plus ou moins difficiles pour la
personne qui en a la responsabilité. Plus le besoin est particulier, plus la recherche va
étre difficile. Ainsi, les personnes rencontrées en entrevue ont beaucoup insisté sur la
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difficulté de trouver des services de gardiennage ou de répit, ainsi que des terrains de
jeux. Une répondante trouve également qu’il est difficile de s’ informer dans le domaine
juridique car elle ne sait pas vers qui se tourner.

Parmi ceux qui pensent qu’il est facile de s’informer, plusieurs répondants pensent que
cela est plus facile aujourd’hui que dans le passé. Ainsi, une répondante dont la fille a
pres de 50 ans (et qui a donc connu beaucoup de changements dans les pratiques et les
représentations envers les personnes présentant une DI ou un TED) juge que les services
se sont beaucoup développés, et que, puisque le CRDI informe les parents, tout est plus
facile pour les jeunes familles aujourd’hui. Pourtant, une autre répondante qui vient
d’apprendre que son fils présente un TED se sent livrée a elle-méme. Aprés avoir pris
connaissance du diagnostic de son fils, elle dit avoir regu beaucoup d’information, mais
que par la suite on 1’a laissée tomber. Parmi les autres répondants, une mere déclare que
lorsqu’elle rencontre des problémes, elle se tourne vers son intervenante au CRDI. Une
autre se sent beaucoup plus informée depuis qu’elle s’est impliquée au comité des
usagers, ce qui selon elle devrait presque étre obligatoire pour chaque parent afin de
prendre connaissance des services qui existent et de leurs droits. Enfin, pour une autre
répondante, il est facile de s’informer non seulement parce qu’elle est trés impliquée
dans le réseau, mais aussi parce que le CRDI ne manque pas d’informer sur les services
qui existent. Cependant, cela ne signifie pas qu'une fois I’information obtenue, il sera
possible d’avoir acces au service recherché.

En effet, les parents semblent étre d’accord sur le fait que le plus difficile est d’avoir
acces a des services. Deux répondantes regrettent qu’il faille toujours tout prouver et se
faire juger et évaluer dans son role de parent afin d’avoir droit a des services. Pour deux
autres meres, il est difficile d’avoir accés aux services qui seraient nécessaires car cela
colte tres cher (pour des services de gardiennage et de répit, terrain de jeux ou services
médicaux privés par exemple).

9.2 Disponibilité de I'information selon les intervenants

Alors que les parents se répartissent également entre ceux qui pensent qu’il est facile de
s’informer et ceux qui pensent que cela est difficile ou tres difficile, pour plus de la
moitié des intervenants, il est difficile de s’informer sur les services offerts aux
personnes présentant une DI ou un TED. Méme si aucun ne pense qu’il est trés difficile
de s’informer, ils sont toutefois cinquante-six pourcent (56%) a trouver que cela est
difficile, contre quarante pourcent (40%) a penser que c’est facile, et quatre pourcent
(4%) que cela est méme tres facile. On note ainsi que parmi les intervenants, la
proportion a penser qu’il est difficile de trouver de I’information est plus importante que
parmi les parents.
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Figure 14 : Répartition des intervenants selon leur opinion sur la disponibilité de
I'information (en effectifs)
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Afin d’expliquer pourquoi les intervenants sont proportionnellement plus nombreux que
les parents a penser qu’il est difficile de s’informer sur les services offerts aux
personnes présentant une DI ou un TED, une hypothése pourrait étre émise. Celle-ci
tiendrait compte du fait que les intervenants se retrouvent souvent a faire les recherches
pour les parents, qui, eux, font appel aux intervenants lorsqu’ils ont besoin
d’information. Ainsi, ils seraient peut-étre davantage portés a faire les recherches a la
place des parents et a leur revenir avec la solution, tout en leur évitant la longue
démarche qu’ils ont eux-mémes suivi.

9.3 Disponibilité de I'information selon les répondants des organismes

Les répondants des organismes, tout comme les parents, sont tres partagés entre facilité
et difficulté de se renseigner. lls sont en effet cinquante pourcent (50%) a penser que
cela est facile, deux pourcent (2%) que cela est méme trés facile, et, de I’autre coté, ils
sont quarante-huit pourcent (48%) a penser qu’il est difficile de trouver de
I’information. En revanche, contrairement aux parents, personne ne pense qu’il est tres
difficile de s’informer.
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Figure 15 : Répartition des répondants des organismes selon leur opinion sur la
disponibilité de I'information (en effectifs)
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Si les répondants des organismes sont tres légérement plus nombreux a penser qu’il est
facile de s’informer, cela pourrait s’expliquer par le fait qu’étant au centre des services,
ils connaissent bien les ressources qui existent. Pourtant, prés de la moitié¢ pense qu’il
est difficile de s’informer.

Si I’on compare les avis de chacun des trois groupes de répondants, on se rend compte
que, globalement, les répondants de chaque type de groupe sont assez partagés sur la
question. Néanmoins, il semble que les répondants des organismes tendent davantage
que les parents a penser qu’il est plus facile de s’informer sur les services offerts aux
personnes présentant une DI ou un TED. Les opinions des intervenants sur cette
question se situeraient entre les organismes et les parents.

On peut supposer que cela correspond a leur degré de proximité avec le milieu de la DI
et avec I’information: les organismes sont au cceur des services et donc de
I’information ; les intervenants travaillent & leur contact depuis de nombreuses années et
font les recherches pour les parents (ce qui signifie qu’ils ont plus d’expérience que les
parents qui ne recherchent que pour eux-mémes et non pour plusieurs familles) ; enfin,
les parents sont exterieurs au milieu des services et ne le pénetrent que de maniére
variable selon les cas.

Cela correspond également a la diversité de ressources que chacun des trois types de
répondants déclare connaitre et utiliser : les organismes se servent d’un grand nombre
de ressources pour se faire connaitre (dont les journaux spécialisés que les parents ne
connaissent pas tous, Internet qui n’est pas a la portée de tous les parents, etc.) ; les
intervenants semblent bien au fait des différentes ressources qu’il existe mais n’utilisent



58 S’informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED

pas forcément toutes ces ressources puisqu’ils passent davantage par leurs collegues et
Internet ; et enfin, les parents sont peu nombreux & déeclarer utiliser des ressources trés
variées, reposant parfois davantage sur leur réseau qui n’est pas toujours treés développé
selon les cas et qui peut donc parfois étre insuffisant.
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Le Service 211

Je me suis ensuite intéressée a une ressource d’information particuliére, le Service 211,
qui est considérée par le CRDIQ comme la ressource la plus compléte de la
communauté listant un grand nombre de services pour les personnes présentant une DI
ou un TED, pouvant devenir la référence en matiere de recherche de services. Nous
avons voulu savoir si le 211 était connu et utilisé par les parents, les intervenants et les
organismes partenaires. Nous voulions aussi connaitre leur opinion sur celui-ci. Ce
chapitre expose donc les résultats concernant le Service 211, aprés une breve
description de ce dernier.

Qu est-ce que le Service 211 ?

Le Service 211 est «un service d’information et de référence centralis€ qui dirige
rapidement [la population en général, de tout age, quels que soient ses besoins], vers les
ressources qui existent dans les régions de la Capitale-Nationale, de la Chaudiere-
Appalaches et de la [municipalité régionale de comté] (MRC) de la Haute-Yamaska.
[...] Concrétement, le Service 211 est un centre d'appels établi dans une collectivité afin
de mieux la desservir. Des préposés spécialisés répondent aux appels, évaluent les
besoins de I'appelant et le dirigent vers les services appropriés » (Service 211, 2011).
Les organismes communautaires peuvent également en bénéficier dans le but de faire
connaitre leur organisation.

Le Service 211 existe a Québec depuis 2008, mais il est aussi disponible dans d’autres
provinces du Canada depuis 2002, le premier Service 211 au Canada étant né a Toronto.
Il s’agit d’un guichet unique pour 1’accés aux services proposant une aide ciblée 85
heures par semaine a Québec (du lundi au vendredi de 8h a 21h et la fin de semaine de
8h a 18h). Le Service est également confidentiel et multilingue.

10. CONNAISSANCE ET UTILISATION DU SERVICE 211

Les resultats de notre étude montrent que trés peu de parents connaissent le Service 211
(que ce soit les parents ayant répondu au questionnaire ou ceux rencontres en entrevue).
La plupart des intervenants le connaissent, mais ils sont toutefois quarante pourcent
(40%) a ne pas le connaitre, et méme ceux qui le connaissent sont moins de la moitié a
I’utiliser pour trouver des services. Cela dit, la majorité des intervenants recommandent
le Service 211 aux parents. Les répondants des organismes sont les plus nombreux a le
connaitre, car leur organisme a souvent éteé contacté directement par le Service 211 pour
étre inscrit dans sa base de données. Prés de la moitié des organismes partenaires du
CRDIQ sont ainsi inscrits au Service 211. Comme nous le verrons plus tard, ceux qui ne
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le sont pas sont surtout des organismes institutionnels qui disposent d’autres moyens
pour se faire connaitre.

10.1 Connaissance du Service 211

On observe tout d’abord que le Service 211 n’est pas connu ni utilisé par les proches
d’une personne présentant une DI ou un TED. Sur quinze (15) répondants au
questionnaire, personne n’a jamais utilis€ le Service 211. D’ailleurs, seuls trois (3)
répondants le connaissent, 1’ayant découvert grice a de la publicité. Parmi les
répondants rencontrés en entrevue, la encore, le Service 211 est peu connu. Une seule
répondante en a déja entendu parler, mais personne ne 1’a jamais utilisé.

Par contre, les intervenants sont bien plus nombreux que les parents a connaitre le
Service 211 puisque soixante pourcent (60%) d’entre eux le connaissent. Les
répondants des organismes sont de leur coté quatre-vingt pourcent (80%) a le connaitre.

Figure 16 : Répartition des répondants selon leur connaissance du Service 211
(en effectifs)
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Ainsi, le taux de pénétration chez les intervenants est assez élevé (bien que le 211 ne
soit pas encore forcément une référence de base pour eux), alors que celui des parents, a
qui est pourtant destiné le 211, est trés bas. Cela peut s’expliquer par le fait que le
Service 211 existe depuis peu. En conséguence, il est moins connu que des institutions
telles que le CRDI. De plus, les personnes qui le connaissent n’ont peut-étre pas encore
le réflexe de s’y référer lorsqu’elles recherchent de 1’information.

J’avais également fait I’hypothése que puisque le Service 211 se destine a I’ensemble de
la population, les personnes qui recherchent des services specialisés ne se serviraient
pas du Service 211 car elles penseraient que celui-ci ne s’adresse pas a elles. Or, aucun
parent ayant répondu au questionnaire n’a mentionné ce fait, et méme s’il a fallu
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expliquer aux parents rencontrés en entrevue que le Service 211 était aussi destiné aux
personnes présentant une DI ou un TED, aucun d’entre eux n’a exprimé une réticence a
I’utiliser en raison de la population a laquelle il est destiné. Par ailleurs, seuls deux (2)
intervenants sur quarante-trois (43) répondants ont fait remarquer que le Service 211
servait a la population «dite normale ». Ainsi, méme si les parents ont déclaré
rechercher principalement des services spécialisés pour leur proche, je ne peux pas dire
si cela explique le fait qu’ils n’utilisent pas le Service 211. Il est plus probable que le
fait qu’ils ne le connaissent pas explique qu’ils ne I'utilisent pas.

Un parent enfin a commenté qu’il a « besoin de personnes qui acceptent de faire et non
qui [lui] disent quoi faire ». Les parents seraient ainsi peut-étre plus a la recherche de
services plutot que d’information sur les services.

Parmi les vingt-six (26) intervenants qui connaissent le Service 211, la moitié en a pris
connaissance par de la publicité. Sept (7) I’ont connu par un autre intervenant, trois (3)
lors d’une présentation (telle que lors d’une rencontre clinique), deux (2) I’ont connu
grice a un ami, et enfin, un (1) en a pris connaissance par I’intermédiaire d’un
organisme de la communauté.

La plupart des répondants des organismes 1’ont aussi connu par de la publicité (13
d’entre eux) ou parce que le Service 211 a contacté leur organisme pour 1’inscrire dans
sa base de données (12 d’entre eux). Trois (3) répondants ont connu le 211 gréce a un
autre organisme de la communauté. Enfin, un (1) répondant en a pris connaissance lors
de la table régionale des ainés, un (1) autre grace a un collégue, et un (1) autre grace a
des cours de Cégep.

Le fait que le Service 211 ait contacté les organismes pour les inscrire dans sa base de
données explique donc que les répondants des organismes soient ceux qui le
connaissent le plus, comparativement aux intervenants et surtout aux parents.

10.2 Utilisation du Service 211 par les intervenants

Moins de la moitié des intervenants connaissant le Service 211 I'utilise. Ils sont en effet
seulement onze (11) sur vingt-six (26) a I’utiliser, six (6) le consultant par Internet et
cing (5) par teléphone. De plus, la plupart de ceux qui 1'utilisent le consultent peu : ils
sont huit (8) a I’avoir utilisé entre une (1) et cinq (5) fois depuis son existence.
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Figure 17 : Les intervenants selon leur utilisation du Service 211 (en effectifs)
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Sur une échelle de un (1) a dix (10), dix (10) étant la meilleure note, la note moyenne
attribuée au 211 par les intervenants qui I’utilisent est sept (7). Quatre (4) intervenants
lui donnent une note entre quatre (4) et six (6), et sept (7) entre sept (7) et neuf (9).

Cependant, ils disent aussi qu’« il est plus difficile d'avoir une réponse utile lorsque la
demande est plus pointue envers la clientéle DI ou TED », que « les informations ne
sont pas toujours a jour », et que « plusieurs personnes agéees ont de la difficulté pour
faire la recherche sur Internet. Par contre, au téléphone c'est bon ».

A la lumiére de ces résultats plutdt positifs pour le Service 211, la plupart des
intervenants connaissant le 211 le recommandent aux parents. Ils sont en effet dix-sept
(17) sur vingt-six (26) a le recommander lorsqu’ils y pensent. Plusieurs font remarquer
que I’utilisation du Service 211 n’est pas encore rentrée dans leurs habitudes. Par
conséquent, ils ne pensent pas toujours a mentionner ce service aupres des usagers. La
plupart des intervenants ne recommandant pas le Service 211 évoquent d’ailleurs cette
méme raison. Une personne mentionne pour sa part qu’il est difficile de s’y retrouver.
On peut aussi se demander si certains intervenants ne recommandent pas le Service 211
aux parents parce qu’ils pensent que la responsabilité d’informer les parents incombe au
CSSS et non au 211. Ainsi, on pourrait penser qu’ils ne recommandent pas le Service
211 car ils ne consideérent pas que ce soit le role de ce dernier que d’informer les
parents. La recherche ne nous permettant pas de vérifier cela, on ne peut que
s’interroger a ce sujet.

Les intervenants recommandant le 211 de leur c6té le font car ils pensent que c’est un
outil utile et efficace regroupant tous les organismes de la région, permettant ainsi aux
parents d’en prendre connaissance, tel que I’explique cet intervenant : « C’est utile pour
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le parent afin qu'il puisse connaitre un éventail de services et pour que la personne et sa
famille puissent se prendre en main, au lieu de toujours attendre l'intervenant ».
Cependant ils émettent des réserves pour les personnes qui n’ont pas acces a Internet ou
pour qui ce n’est pas évident d’y naviguer.

10.3 Inscription des organismes partenaires du CRDIQ au Service 211

Prés de la moitié des organismes dont le répondant connait le Service 211 y sont
inscrits. Trente-cing pourcent (35%) des répondants ne savaient pas si leur organisme y
était inscrit ou non. On peut donc supposer que davantage d’organismes y soient
inscrits, ce qui pourrait porter les inscrits a plus de la moitié des organismes.

Figure 18 : Les organismes selon leur inscription au Service 211 (en
pourcentages)
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Parmi les quatorze (14) organismes inscrits, dix (10) ont été contactés par le Service 211
pour étre référencés. Les répondants des quatre (4) autres organismes ne savaient pas de
quelle maniére leur organisme avait été inscrit au Service 211.

Si prés de la moitié des organismes partenaires du CRDIQ sont inscrits dans la base de
données du Service 211, on peut en juger a la fois que c’est une bonne partie d’entre
eux, mais aussi que cette proportion est faible pour faire du 211 une source de référence
compléte. Cela dit, comme nous le verrons un peu plus loin, certains organismes ne
souhaitent pas ou ne peuvent pas étre inscrits au Service 211. Ainsi, par exemple, pour
certains organismes, les personnes bénéficiant de leurs services leur sont référées par
d’autres sources qui sont un passage obligatoire (tout comme le CRDI, qui ne peut pas
étre inscrit au Service 211 car les personnes qui souhaitent bénéficier de ses services
doivent avoir été référées par le CSSS au préalable).
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I. Facteurs explicatifs

Si I’on essaie de dresser un portrait des organismes partenaires du CRDIQ qui sont le
plus inscrits au Service 211, on pourrait dire que ce sont surtout des organismes
communautaires dont la clientéle est majoritairement composée de personnes présentant
une DI ou un TED.

Tableau 9 : Inscription au Service 211 selon les caractéristiques de I'organisme
(en effectifs)

Inscription | Inscrit Non Ne sait Total
Caractéristigues organisme inscrit pas
Type Institutionnel 0 5 5 10
d’organisme Communautaire 14 1 5 20
Clientele Majoritairement DI/TED 10 0 3 13
Non majoritairement 4 6 7 17
DI/TED

En effet, on remarque qu’aucun organisme institutionnel ayant répondu au questionnaire
n’affirme étre inscrit au Service 211 (mais cinq d’entre eux ne savent pas s’ils y sont
inscrits ou non), alors que la majorité des organismes communautaires y est inscrite.
Cela pourrait s’expliquer par le fonctionnement des organismes institutionnels, qui ne
leur permet peut-étre pas d’étre inscrits au Service 211.

De plus, les organismes dont la clientéle est majoritairement composée de personnes
présentant une DI ou un TED sont davantage inscrits au Service 211 que ceux dont la
clientéle n’est pas majoritairement composée de ces personnes. Je pourrais en conclure
que le Service 211 est bien connu des organismes partenaires du CRDIQ dédiés aux
personnes présentant une DI ou un TED, ce qui serait une bonne nouvelle pour les
parents de ces personnes qui recherchent des services spécialisés pour leur proche.
Cependant, si le Service 211 est assez bien connu de ceux qui travaillent dans le milieu
de la déficience intellectuelle, il 1’est encore peu parmi les parents de personnes
présentant une DI ou un TED.

11. PERTINENCE DU SERVICE 211

Enfin, nous avons voulu savoir ce que chacun des trois groupes de répondants pensait
du Service 2118 est-ce utile et pertinent pour eux-mémes ? Est-ce utile et pertinent
pour les parents, selon eux ? Pensent-ils 1’utiliser dans le futur s’ils ne le font pas déja ?

Parmi ceux qui connaissent le Service 211, seuls les répondants des organismes
partenaires du CRDIQ ont pu donner leur avis sur le Service car le questionnaire ne

8 Un court texte était présenté & ceux qui ne connaissaient pas le Service 211 afin quiils puissent se faire une idée
générale de sa mission et ainsi répondre aux questions sur le Service 211.
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demandait pas cette information aux parents et aux intervenants qui le connaissaient. En
revanche, les parents rencontrés en entrevue ont été invités a 1’essayer et a me donner
leurs impressions. L’avis des intervenants et celui des partenaires qui ne connaissent pas
le Service 211 est aussi exposé ci-dessous et illustré de leurs commentaires.

Les parents, les intervenants et les répondants des organismes qui ne connaissent pas le
Service 211 pensent majoritairement qu’il pourrait répondre a leur besoin d’information
ou de publicisation. Les intervenants et les partenaires pensent aussi qu’il est pertinent
pour les parents. Pourtant, les parents rencontrés en entrevue ont eu des commentaires
beaucoup plus mitigés sur la pertinence du Service 211, qui serait surtout utile pour
ceux qui débutent dans le milieu et qui ne connaissent donc pas les organismes de la
communauté, ainsi que pour ceux qui ont un réseau social peu développé car nouveaux
dans la région.

Globalement, les répondants des organismes partenaires du CRDIQ qui connaissent le
Service 211 pensent que celui-ci est pertinent non seulement pour leur organisme dans
le but de se faire connaitre, mais aussi pour les parents a la recherche de services. Ainsi,
ils le recommandent aux parents, bien qu’un certain nombre d’entre eux émettent
certaines réserves.

11.1 Pertinence du Service 211 pour les parents

Les parents de personnes présentant une DI ou un TED sont au total douze (12) sur
seize (16) a penser que le Service 211 est pertinent pour les parents dans leur situation.
Parmi les parents ayant répondu au questionnaire, six (6) ont déclaré que le Service 211
pourrait leur étre utile pour s’informer sur les services offerts a leur proche présentant
une DI ou un TED, et deux (2) qu’il ne le serait pas. Les parents rencontrés en entrevue
sont six (6) a penser que le Service 211 pourrait étre utile aux parents, et deux (2) qu’il
ne D’est pas. Cela dit, ils émettent des commentaires assez mitigés que 1’on verra plus
loin.

Du c6té des intervenants, comme mentionné plus haut, seuls ceux qui ne connaissent
pas le Service 211 ont pu donner leur avis sur sa pertinence pour les parents. Quinze
(15) intervenants sur dix-sept (17) pensent que le Service 211 pourrait étre utile aux
parents, et ils sont également quinze (15) sur dix-sept (17) a prévoir recommander le
Service 211 aux parents dans le futur, plusieurs d’entre eux précisant qu’ils le
testeraient toutefois auparavant.

Enfin, parmi les répondants des organismes, on dénombre au total trente-deux (32)
répondants sur trente-neuf (39) pensant que le Service 211 est pertinent pour les
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parents. Si on distingue ceux qui connaissaient déja le 211 des autres, on remarque que
soixante-dix-sept pourcent (77%) de ceux qui connaissent le Service 211 pensent que
celui-ci répond au besoin d’information des parents et que quatre-vingt-un pourcent
(81%) le leur recommandent. Pour leur part, tous les répondants des organismes qui ne
connaissent pas le Service 211 pensent qu’il est pertinent pour les proches de personnes
présentant une DI ou un TED. Six (6) d’entre eux envisagent donc de recommander le
Service 211 aux parents dans le futur, mais ils prévoient cependant de 1’utiliser et donc
le tester avant de le recommander.

Figure 19 : Opinion des répondants sur la pertinence du Service 211 pour les parents (en

effectifs)
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On voit ainsi que la majorité des répondants, de chaque groupe et qu’ils connaissent le
Service 211 ou non, pensent que ce service est utile pour les parents. Toutefois, on
remarque que les intervenants sont proportionnellement plus nombreux que les parents a
penser que le Service 211 est pertinent. Rappelons a cet égard qu’ils ont eu la possibilité
de jeter un coup d’ceil sur le site Internet du Service 211 suite a la description qu’il leur
en a été faite dans le questionnaire (un lien ayant été donné pour rejoindre le site) alors
que les parents ayant répondu au questionnaire sur papier n’ont pas eu cette possibilité.
Ainsi, il est possible que la différence observée entre les parents et les intervenants
vienne du fait que les intervenants aient visité le site du 211 avant de répondre a la
question.

Commentaires des parents

Nous avons vu que la majorité des parents pensent que le Service 211 est pertinent. Les
personnes rencontrées en entrevue ont été invitées a essayer le Service 211 avant
I’entrevue en tant que telle. Celles qui 1’ont fait (2 personnes) ont eu des commentaires
assez mitigés, tout comme les autres répondants a qui le Service 211 a été présenté
oralement et a I’aide d’un document publicitaire.
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Le Service 211 leur parait pertinent et utile pour les personnes qui ne connaissent pas le
milieu de la DI ou des TED, ni les organismes qui offrent les services, mais il serait en
revanche moins pertinent pour les personnes qui se trouvent dans le milieu depuis
plusieurs années. Les répondants déclarent ainsi que les jeunes parents qui viennent
d’apprendre que leur enfant présente une DI ou un TED peuvent certainement obtenir
des informations utiles du Service 211. D’ailleurs, les trois personnes ayant déclaré
qu’elles essaieraient le Service 211 ultérieurement car cela pourrait leur servir sont
relativement récentes dans le milieu (I’une d’elle ayant appris seulement quelques mois
avant I’entrevue que son proche présentait un TED).

Cela leur apparait également intéressant pour ceux et celles qui ne connaissent personne
dans la région et qui sont sans réseau social (ou avec un réseau peu développé), ou qui
ne peuvent bénéficier des connaissances d’autres parents dans la méme situation
qu’eux. C’est pour cette raison qu’une répondante ne jugeait pas le Service 211
pertinent — du moins pour elle — car elle est trés impliquée dans sa communauté et
connait beaucoup d’autres parents dans sa situation, tout comme elle connait toutes les
associations susceptibles d’aider son proche. Par ailleurs, une (1) répondante pense que
le Service 211 peut étre utile aux parents qui souhaitent s’informer par avance des
services dont leur proche pourra bénéficier lorsque sa situation changera (sortie de

I’école, hébergement hors de la famille, etc.).

Les deux (2) personnes qui ont essayé le Service 211 avant I’entrevue ont déclaré
n’avoir rien appris lors de leur visite sur le site. Elles y ont trouvé les mémes
informations que le CRDIQ leur avait déja fait parvenir depuis de nombreuses années.

Cela corrobore 1’idée selon laquelle le Service 211 ne serait pas utile aux personnes qui
se trouvent dans le milieu depuis plusieurs années. Enfin, selon deux (2) répondantes, le
Service 211 multiplie les taches et n’est pas vraiment utile car il existe déja d’autres
ressources ou s’ informer. L une d’elle cite Services Québec qu’elle appelle lorsqu’elle a
besoin de renseignements.

Par ailleurs, pour celles qui ne I’avaient pas essay€, il m’a fallu répéter plusieurs fois
que le Service 211 était destiné a I’ensemble de la population mais aussi aux personnes
présentant une DI ou un TED. Ainsi, I’hypothése énoncée plus haut selon laquelle les
proches de personnes présentant une DI ou un TED n’utiliseraient pas le Service 211
car elles ne considéreraient pas qu’il leur est destiné pourrait étre en partie vérifiée a
travers les propos tenus en entrevue.

Lorsqu’on interroge les parents pour savoir s’ils préfeéreraient consulter le 211 par
Internet ou par téléphone, sept (7) répondants choisiraient de le consulter par téléphone,
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et quatre (4) par Internet. Ces proportions peuvent éventuellement s’expliquer par la
moyenne d’age des répondants, qui rappelons-le est située au-dessus de 50 ans. Ainsi
les répondants auraient peut-étre moins de facilité a naviguer sur Internet que les plus
jeunes, d’ou leur volonté de consulter le Service 211 par téléphone.

Une répondante rencontrée en entrevue disait également qu’elle n’aimait pas mettre son
fils dans des catégories, alors que rechercher sur Internet ou dans le Service 211 des
services qui lui sont destinés 1’obligerait justement a le définir selon des catégories.
Ainsi, elle serait plus portée a consulter le Service 211 par téléphone. De plus, elle
pense que les réponses par téléphone seraient plus rapides et pertinentes, les personnes
au bout du fil étant plus habituées a manipuler I’outil de recherche du Service 211.

Commentaires des intervenants

Selon les intervenants, le Service 211 est une ressource facilement accessible qui
permettrait aux parents de rapidement compléter I’information déja regue et de faire les
recherches par eux-mémes (donc de «se sentir autonomes pour rechercher les
informations »). 1ls mentionnent également que « ce service peut diriger les gens dans
les organismes qui sont encore en fonction. On ne risque pas de se cogner le nez sur la
porte » et que puisque le Service 211 « devrait étre au courant des problématiques, il
devrait étre capable de référer les services ».

Ils émettent quelques réserves par rapport au fait que les parents sont peu au courant de
I’existence du Service 211, ou peu habitués a s’en servir, mais aussi par rapport au fait
que le Service 211 devrait tout de méme orienter vers d’autres ressources plus
completes comme les sites de chaque organisme que ceux-ci se devraient d’avoir, ou
alors donner des informations plus détaillées.

Enfin, les intervenants qui ne trouvent pas que le Service 211 serait pertinent pour les
parents pensent que celui-ci est uniqguement destiné a la population dite « normale » :
« il semble ne pas y avoir un volet spécialisé pour les TED et DI. Il serait intéressant de
l'avoir ».

Commentaires des repondants des organismes
Les répondants des organismes qui connaissent le Service 211 et pensent qu’il est
pertinent pour les parents declarent en autre que :

-« Ony retrouve ce qui existe » ;

-« C’est un numéro de téléphone facile a retenir. Il connait tous les services
s'y rattachant » ;

-« C’est une base de données tres accessible » ;

-« Le 211 contient un nombre important de ressources ».
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Mais ils emettent des réserves a la pertinence du Service 211, notamment en ce qui
concerne sa connaissance des services, sa description sommaire des organismes, et son
taux de pénétration de la population :

« Si toutes les ressources y sont répertoriées » ;

-« |l faudrait vérifier le niveau de connaissance des programmes. Le Service
211 doit aussi étre en mesure de référer les parents vers le CSSS, le CRDIQ
et les organismes communautaires en DI-TED » ;

-« Il ne doit pas y avoir seulement cette ressource de disponible » ;

-« Le Service 211 répond au besoin des parents de maniére tres générale. La
présentation est sommaire » ;

- «C’est assez sommaire quand méme. Les intervenants appellent
directement aussi » ;

-« Le 211 énumeére bien mais les parents ne sont pas forcément au courant.
Les intervenants doivent les informer » ;

-« Dans la mesure ou ce service est connu. Les gens peuvent aussi trouver

une multitude d'organismes pouvant étre complémentaires ».

Ceux qui ne pensent pas que le Service 211 réponde au besoin d’information des
parents (23% des répondants des organismes connaissant le 211) avouent ne pas
vraiment savoir quelles informations sont données par le 211, ni avoir de commentaires
de parents I’ayant utilisé. lls soulignent aussi que l'information est trés limitée
(description et coordonnées). Enfin, les répondants qui ne connaissent pas le Service
211 y voient toutefois un outil facile a utiliser, étant la seule ligne d’information et
pouvant référer plus précisément les parents aux services spécialises.

11.2 Pertinence du Service 211 pour les intervenants

La majorité des intervenants qui ne connaissent pas le Service 211 (15 sur 17) pensent
qu’il pourrait leur étre utile pour se renseigner sur les services offerts aux personnes
présentant une DI ou un TED. Ils disent entre autres que cela leur permettrait d’obtenir
de I’aide rapidement, ou encore que le Service 211 pourrait compléter les ressources
qu’ils utilisent déja : « Cela se rajoute & un nombre d'outils pour aller chercher de
I'information supplémentaire ».

Plusieurs louent également les mérites d’une base de recherche des services centralisée :

-« Ce pourrait étre bien d'avoir un endroit ou l'information est centralisée et
qui peut nous orienter » ;

- «Ca pourrait étre utile parce qu'ils sont au courant des ressources
sensibilisées ou spécialisées aupres de la clientele autant au niveau public
gu'au niveau communautaire » ;

-« C’est un service pertinent s’il y a une bonne connaissance de I'ensemble
des ressources » ;
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-« La recherche est plus simple et les résultats sont mieux détaillés. De plus,
les recherches sont centralisées » ;

-« lls sont au courant de tous les organismes disponibles » ;

-« Si c'est un centre de référence, il devrait étre au courant de tous les
Services ».

En conséquence, seize (16) intervenants pensent 1’utiliser dans le futur. Parmi eux, neuf
(9) 'utiliseraient plutot par téléphone, et sept (7) par I’intermédiaire du site Internet du
211. Plusieurs intervenants mentionnent qu’ils vont essayer le Service 211 pour s’en
faire une idée plus précise, juger de la fiabilité et vérifier s’il y a de l'information
adaptée aux personnes présentant une DI ou un TED. lls pensent également que cela va
leur faire gagner du temps (éviter de se faire référer d'un endroit a I'autre, par exemple)
et peut-étre leur faire connaitre de nouveaux services.

En revanche, les intervenants qui ne pensent pas que le Service 211 pourrait répondre a
leurs besoins d’information expliquent que « les services ne sont pas clairement définis
et sont sujets a beaucoup de changements et de modifications, ne serait-ce que
concernant les conditions d'admission (pour les loisirs) qui changent continuellement ».
Un(e) intervenant(e) pense également que « ce sont des informations pour la population
dite normale ».

11.3 Pertinence du Service 211 pour les organismes

Interrogés sur la pertinence du Service 211 pour leur organisme, les répondants sont au
total vingt-neuf (29) sur trente-neuf (39) a penser que le Service 211 est ou serait
pertinent. Nous verrons plus loin qu’ils ont toutefois des commentaires différents selon
qu’ils connaissaient le service ou non avant de remplir le questionnaire.

On remarque par ailleurs que méme si certains répondants des organismes ne pensent
pas que le Service 211 est utile a leur organisme pour se faire connaitre, ils considéerent
toutefois qu’il est utile aux parents pour se renseigner sur les services qui existent.

Selon ceux qui connaissent le 211

Parmi les répondants des organismes qui connaissent le Service 211, soixante et onze
pourcent (71%) pensent que ce dernier répond ou pourrait répondre a leur besoin de
faire connaitre leurs services aux personnes présentant une DI ou un TED :

-« C’est un service accessible et public pour des informations courantes qui
permet de bien orienter les usagers » ;

-« C’est un service centralisé et avec quelqu'un au bout du fil! Par contre il y
a peu d'informations sur chagque organisme, mais c'est un bel outil » ;

-« La fiche descriptive de I'organisme donne des renseignements précis et
complets » ;
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-« Le Service 211 est un service regroupant toutes les ressources de la région
de Québec. Ainsi, une personne présentant une DI ou un TED peut
s'adresser a ce service et avoir acces a tous les services offerts, sans avoir a
faire la longue et pénible démarche de les rechercher elle-méme » ;

-« Parce que nos services sont nombreux et touchent plusieurs clientéles, ¢a
serait bénéfique qu'on fasse partie de leur répertoire » ;

-« Beaucoup de gens utilisent les intervenants du CRDI ou du CLSC, mais le
211 n’arrive pas loin ».

Pour plusieurs, le Service 211 est un outil pertinent mais qui doit étre utilisé en
coordination avec d’autres :

-« C'est un moyen parmi d'autres » ;

-« C'est tout un ensemble, il y a d'autres places aussi » ;

-« En référant a notre site Internet, on y trouve plus d'informations. Le site
211 est un site de référence, il doit donc conduire sur des sites qui répondent
davantage aux questions des gens et qui détaillent les services ».

Certains répondants des organismes émettent toutefois aussi quelques réserves ou mises
en garde :

-« Si notre fiche est bien remplie et mise a jour régulierement, ce sont les
meilleurs » ;

- «Le Service 211 répond en partie & nos besoins. C’est un bon outil mais
tout le monde ne le connait pas » ;

-« C’est utile a condition que l'information soit présentée de fagon simplifiée,
dans un langage accessible » ;

-« C’est utile pour nous faire connaitre et transmettre de l'information,
cependant nos services sont contingentés ».

Ceux qui pensent que le Service 211 ne répondrait pas au besoin de leur organisme de
faire connaitre ses services aux personnes présentant une DI ou un TED (29% des
répondants des organismes qui connaissent le 211) sont pour la plupart des répondants
dont I’organisme n’est pas inscrit au Service 211, ou ne savent pas si leur organisme est
inscrit.

Pour certains, le Service 211 ne répondrait pas a leurs besoins car ils ont déja d’autres
moyens pour se faire connaitre :

-« Nous avons nos sources de réference pour les personnes TED susceptibles
de bénéficier de nos services » ;

-« Nous sommes bien connus par nos partenaires » ;

-« Nous accueillons des enfants ayant des besoins particuliers de toutes
sortes, pas seulement de la déficience intellectuelle. Nous sommes inscrits
au Service 211 car nous offrons des services de garde de soir et de fin de
semaine, mais nous ne faisons pas de publicité particuliére sur le fait que
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nous accueillons des besoins particuliers. Les organismes nous référent les
parents car ils savent que nous accueillons ce type de clientéle » ;

-« Le potentiel d'accueil de cette clientele est réduit dans notre organisme. Le
CRDI est I'organisme qui est notre lien avec cette clientele » ;

-« Nous avons déja une personne lien entre les deux organisations ».

Pour d’autres, les raisons sont différentes :

-« Le Service 211 est peu utilisé par notre population » ;

-« Nous sommes un plateau d'intégration .... » ;

-« Nous n’offrons pas de services directs mais réalisons uniquement un
partenariat dans le cadre de la semaine de la déficience intellectuelle ».

I. Facteurs explicatifs

Les répondants des organismes communautaires, dont la majorité est inscrite au Service
211 (14 sur 20), sont plus nombreux que les répondants des organismes institutionnels a
penser que le Service 211 est pertinent.

De plus, si tous les répondants des organismes dont la clientele est majoritairement
composée de personnes présentant une DI ou un TED pensent que le Service 211 est ou
pourrait étre pertinent pour leur organisme, il n’en va pas de méme pour les répondants
des organismes dont la clientéle est plus variée. En effet, ces derniers sont trés partages,
puisque huit (8) pensent que le Service 211 leur est ou pourrait leur étre utile, alors que
neuf (9) pensent qu’il ne I’est pas. On se souvient d’ailleurs que la plupart des
organismes dont la clientéle est majoritairement composée de personnes présentant une
DI ou un TED sont inscrits au 211 (10 sur 13), alors que les autres organismes 1’étaient
peu (4 sur 17). L’opinion des répondants sur le Service 211 correspond ainsi a la faible
inscription de leurs organismes au Service.

Tableau 10 : Pertinence du Service 211 selon les caractéristiques de I’organisme
(en effectifs)

Pertinence | Pertinent Non Total
Caractéristigues organisme pertinent
Type d’organisme | Institutionnel 2 8 10
Communautaire 19 1 20
Clientele Majoritairement DI/TED 13 0 13
Non majoritairement DI/TED 8 9 17

On peut supposer de ces observations que les caractéristiques mémes de 1’organisme
(comme les critéres d’inscription a ses services) déterminent son besoin ou non d’étre
inscrit au Service 211.
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Selon ceux qui ne connaissent pas le 211

Sept (7) des huit (8) répondants des organismes qui ne connaissent pas le Service 211
ont déclaré qu’il pourrait étre utile a leur organisme pour faire connaitre ses services
aux personnes presentant une DI ou un TED. En conséquence, six (6) d’entre eux
pensent utiliser le Service 211 dans le futur.

Les répondants déclarent que le 211 pourrait faire connaitre leur organisme et leurs
services :

-« Le Service 211 permet aux gens qui ne connaissent pas notre existence de
s'informer » ;

-« Le 211 peut diriger les parents » ;

-« Il pourrait expliquer qui nous sommes et comment la personne présentant
une DI ou un TED peut devenir admissible au service » ;

-« Si quelqu'un présentant une DI ou un TED est intéressé a s'impliquer dans
des projets artistiques, le 211 pourrait lui référer notre organisme ! ».

-« Cela permettrait de se faire connaitre davantage » ;

- «Si le client n'est pas admissible nous pourrions le référer au 211 afin de
trouver une autre solution pour le déplacement ».

Mais, eux aussi émettent certaines réserves :

-« C’est utile si les gens sont en recherche de diagnostic, mais pas pour ceux
ayant déja un diagnostic » ;

-« Le 211 pourrait reférer les parents a l'intervenant TED-DI du CSSS qui est
la porte d'entrée de tous les services. Nous apprécions que les parents aient
des partenaires ».

Parfois, en revanche, les organismes ont déja des routes bien établies pour entrer en
contact avec la population qu’ils desservent (dans les écoles par exemple), et n’ont donc
pas besoin d’étre recherchés par les parents.

En conclusion, si ’on compare 1’avis de ceux qui ne connaissent pas le Service 211
(tous groupes de répondants réunis) a I’avis de ceux qui le connaissent ou qui ont eu
I’occasion de I’essayer avant de répondre aux questions, on remarque que ceux qui ne le
connaissent pas semblent plus enthousiastes que les autres. En effet, apres une bréve
description, la majorité de ceux qui ne le connaissent pas pensent que celui-ci serait
pertinent pour eux ou leur organisme et pour les parents de personnes présentant une DI
ou un TED, tandis que ceux qui le connaissent sont un peu plus mitigés dans leurs
commentaires, surtout parmi les parents rencontrés en entrevue. On peut penser que la
mission du Service 211 est appréciée, mais que les utilisateurs sont décus de ce qu’ils y
trouvent, comme le laissent d’ailleurs suggérer les commentaires des parents rencontrés
en entrevue qui disent qu’ils n’y ont rien appris. On remarque aussi que le Service 211 a
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encore besoin de faire ses preuves, car plusieurs répondants ont émis des réserves quant
a sa pertinence, par exemple parce que les données présentées sont jugées sommaires ou
encore qu’elles ne sont pas mises a jour assez réguliérement selon certains répondants.

Mais on peut aussi s’interroger sur 1’influence de 1’opinion des répondants en ce qui
concerne la responsabilité d’informer les parents sur les opinions envers le 211. Pour les
parents par exemple, en dehors du fait qu’ils connaissent peu le Service 211 et qu’il
s’agit surement la de la principale raison pour laquelle ils ne 1’utilisent pas, on peut
aussi se demander si le fait que la majorité d’entre eux considérent le CRDI responsable
de les informer ne les freine pas dans leur recherche personnelle de services. On
pourrait en effet supposer que les parents ne souhaitent pas ou ne pensent pas a se
renseigner aupres du 211 car ils s’attendent a recevoir les informations du CRDIQ. De
la méme facon, les répondants des organismes qui ne pensent pas que le Service 211
soit pertinent pour leur organisme pourraient en fait penser que, puisque le CRDIQ, le
CSSS ou les organismes sont responsables d’informer les parents selon eux, ils n’ont
pas besoin de se faire connaitre par 1’intermédiaire d’une autre source. Enfin, les
intervenants pourraient avoir la méme attitude et penser que le Service 211 n’est pas
pertinent car d’autres sources, telles que le CSSS ou le CRDIQ, sont responsables
d’informer les parents selon eux.
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Conclusion

En conclusion, nous revenons sur les principaux résultats qui appellent a s’interroger sur
la situation observée. Ainsi, les idées exposees dans ce chapitre sont des pistes de
réflexion sur les points qui semblent poser probléeme.

» Tout d’abord, les entrevues réalisées avec les parents ont permis de mettre en
évidence que les parents de personnes présentant un trouble envahissant du
développement (TED) ressentent un certain mécontentement, un malaise par rapport
au CRDIQ. Selon eux, celui-ci aurait une approche qui serait davantage adaptée a la
déficience intellectuelle (DI) et donc peu aux TED. On peut supposer que ¢’est pour
cela qu’ils font beaucoup appel a Autisme Québec pour s’informer et qu’ils
considérent qu’il devrait étre conjointement responsable avec le CRDIQ de les
informer.

» De plus, ’hypothése énoncée au départ du projet selon laquelle les parents
n’auraient pas la méme opinion que le CRDIQ quant a la responsabilité¢ de les
informer a été verifiée au cours de la recherche. Cela améne a se questionner sur les
raisons qui poussent les parentsa désigner le CRDIQ comme responsable, mais
aussi et surtout sur ce qui peut étre fait pour clarifier la situation. En effet, si I’on
peut supposer que les parents désignent le CRDIQ comme responsable di a son
histoire et a sa position d’unique institution ayant comme mission d’offrir des
services aux personnes présentant une DI ou un TED, il est plus important de
déterminer quelles sont les effets de ce point de vue.

> En effet, de cette opinion découlent peut-étre des conséquences plus graves. Nous
avons vu que les parents pensaient majoritairement qu’il €tait difficile de s’informer
sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED. Or cela souléve
un vrai questionnement sur la diffusion de I’information. Si les parents jugent le
CRDIQ responsable de les informer alors que ce dernier ne se considére pas étre le
premier responsable, on peut aisément supposer que les parents attendent du CRDIQ
des choses que ce dernier ne se ne sent pas responsable de leur donner. Cela
expliquerait que les parents pensent qu’il est difficile de s’informer puisqu’ils
n’obtiennent pas les informations qu’ils attendent, mais sont au contraire obligés de
les rechercher par eux-mémes dans un systéme qu’ils ne connaissent ou ne
comprennent pas toujours. Il semble alors nécessaire d’outiller les parents afin qu’ils
puissent s’informer par eux-mémes sans penser que le CRDIQ ne les abandonne.

» On peut noter également que les parents, lorsqu’ils prennent connaissance du
diagnostic de leur enfant, se font principalement référer au CRDIQ, a Autisme
Québec et a d’autres organismes tres connus. Il pourrait donc étre pertinent de faire
connaitre le Service 211 et les autres sources d’information aux personnes qui
posent les diagnostics, afin qu’elles puissent en informer les parents des le début de
leur recherche de services. En effet, par leur démarche, ce sont en partie elles qui
véhiculent aux parents 1’idée que le CRDIQ est responsable de les informer.
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En identifiant les lieux d’information des parents de personnes présentant une DI ou un
TED, la recherche a également permis de mettre en avant les difficultés rencontrées par
les parents : diversité de sources d’information, difficulté d’accés aux services, par
exemple. Elle a aussi permis de voir le décalage entre les sources de publicisation
utilisées par les organismes, et les sources d’information utilisées par les parents et les
intervenants du CRDIQ. De plus, elle a aidé a déterminer la pertinence du Service 211
pour les personnes présentant une DI ou un TED. Enfin, elle interroge sur le fait que la
situation actuelle serait peut-étre due a une différence d’opinion quant a la
responsabilité d’informer les parents.
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Annexe 1 : Canevas d’entrevue menée aupreés des parents et
proches d’une personne présentant une DI ou un TED

Comment avez-vous appris que votre enfant/proche présentait une DI/un TED? Qui
vous a informé(e), orienté(e) ? Quand 1’avez-vous appris ?

Comment vous informez-vous sur les services offerts a votre proche présentant une
DIl/un TED ? Qui vous informe ?

Selon les réponses : Utilisez-vous également Internet (si oui, quels sites), vous
renseignez-vous aussi auprés d’autres parents, vous informez-vous aussi aupres du
CSSS ou du CRDI, recherchez-vous aussi des informations dans les journaux (si
oui, quels types de journaux) ?

Est-ce que vous vous informez sur les services de santé de la méme facon que vous
recherchez des loisirs pour votre proche ? Quel outil ou ressource d’information
utilisez-vous pour vous informer sur les activités ponctuelles/ce qui a trait a
I’école/ce qui a trait au travail...?

Recherchez-vous davantage des services spécialisés pour votre proche présentant
une DI/un TED ou des services destinés a I’ensemble de la population ? Pourquoi ?

Qui devrait étre responsable de vous informer sur les services offerts a votre proche?
Pourquoi la réponse précédente ?

Est-ce qu’il est facile selon vous de s’informer sur les services offerts aux personnes
présentant une DI/un TED ? Si non, qu’est-ce qui pourrait étre fait pour rendre les
recherches plus faciles ?

Comment aimeriez-vous étre informés des services ?

Connaissez-vous le service 211 ? L’avez-vous déja utilisé ?

Si oui, comment ’avez-vous connu ? Est-ce que vous I’utilisez souvent ? A quelles
occasions ou pour quels types de recherche I’utilisez-vous ? Est-ce que vous
I’utilisez en ligne ou est-ce que vous appelez ? Si les deux, quel outil préférez-vous
et pourquoi? Que pensez-vous de maniére genérale du service 211 ? Est-ce qu’il
répond a vos besoins ? Le conseillez-vous autour de vous ?

Si non, explication du service 211. Pensez-vous qu’il pourrait répondre a vos
besoins ? Pourquoi ? Est-ce que vous préféreriez 1’utiliser en ligne ou par téléphone?

Profil signalétique

Sexe :

Etat civil :

Proche — age :

Age :

Conjoint — occupation :

Proche — sexe :

Occupation :

Conjoint — niveau scol :

Type de DI ou TED :

Niveau de scolarité :

Conjoint — revenu :

Proche — occupation :

Revenu :

Acces a Internet ;

Proche — lieu de résidence
(famille, institution, seul) :
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Annexe 2 : Questionnaire soumis aux parents et proches de
personnes présentant une DI ou un TED

S’informer sur les services offerts a votre proche présentant une DI ou un TED

1. Quelles sources d’information utilisez-vous selon le type de services que vous
recherchez pour votre proche présentant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble
envahissant du developpement (TED) ?

Veuillez cocher les cases correspondantes :

Source Sites Autres | CSSS | CRDI | Journaux, | Organisme Autre,
’information | Internet, | parents précisez : | communautaire | précisez:
précisez :

Type de services

Santé et services
sociaux

Loisirs

Travail

Ecole

Adaptation/réadaptation,
précisez :

Activités ponctuelles
(activités culturelles ou
sportives, festivals,
conférences, etc.)

Autres, précisez :

2. Vous recherchez davantage :

[ ] Des services spécialisés pour votre proche présentant une DI ou un TED
[] Des services destinés & ’ensemble de la population qui répondent aux besoins de

votre proche

3. Qui devrait, selon vous, étre responsable de vous transmettre I’information sur les
services offerts a votre proche présentant une DI ou un TED ?

[ ] Le CSSS [ ] Les organismes offrant les services [] Adutre,
précisez :
[ ] Le CRDI [_] Vous vous informez par vous-méme

4. Pensez-vous qu’il est facile ou difficile d’obtenir de 1’information sur les services
offerts a votre proche présentant une DI ou un TED ?

[ ] Treés facile [ ] Facile [ ] Difficile [ ] Trés difficile
Commentaires :

« Le Service 211 est un service d’information et de référence centralisé qui dirige
rapidement [la population générale, quels que soient ses besoins,] vers les ressources
qui existent dans les régions de la Capitale-Nationale et de la Chaudiéere-Appalaches.
[...] Concretement, le Service 211 est un centre d'appels établi dans une collectivité
afin de mieux la desservir. Des préposeés spécialisés répondent aux appels, évaluent les
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besoins de I'appelant et le dirigent vers les services appropriés. » (tel qu’indiqué sur le
site du service 211 : www.211quebecregions.ca)

5. Connaissez-vous le service 211 ? [_] non (passez a la question 10) [ ] oui

6. Comment 1’avez-vous connu ?

[ ] Publicité du 211 [_] Par un organisme de la communauté
[ ] Par un intervenant [ ] En faisant des recherches sur Internet
[] Par un autre parent/un ami [] Autre, précisez :

7. Combien de fois avez-vous utilisé le service 211 au cours des 12 derniers mois pour
vous informer sur les services offerts a votre proche présentant une DI ou un TED ?

[ ] jamais [ ] entre 1 et 5 fois [ ] entre 5 et 10 fois [ ] plus de 10
fois

8. Si vous utilisez le service 211, vous le faites le plus souvent par : [_] Internet [_]
téléphone

9. Sur une échelle de 0 a 10 (10 étant la meilleure note), quelle note attribueriez-vous au
service 211 apreés I’avoir consulté pour vous informer sur les services offerts a votre
proche présentant une DI ou un TED ? (passez a la question 12)
Commentaires :

10. Pensez-vous que le service 211 pourrait répondre a vos besoins d’information
envers les services offerts & votre proche présentant une DI ou un TED ? [_] oui [_] non
Pourquoi ?

11. Si vous deviez consulter le 211, vous le feriez :
[ ] par téléphone  [_] sur leur site Internet

Questions sociodémographiques :
12. Vous étes un(e) : [_]Homme [ ] Femme
13. Quelle est votre année de naissance?

14. Laquelle des catégories suivantes se rapproche le plus du type d’emploi que vous
occupez?

[] Professionnel / cadre [] Employé dans le domaine des services ou de la
vente

[ ] Technicien [ ] Ouvrier

[ ] Employé de bureau [] Propriétaire d’une entreprise

[ ] Autre, précisez :

15. Vous avez acces a Internet :
[ ] Tous lesjours [ ] Une fois par semaine [ ] Rarement ou jamais


http://www.211quebecregions.ca/

84 S’informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED

16. Votre proche présente :
[ ]un TED, précisez :
[ June DI: [ ]légére [ ] moyenne [_] sévére

17. Votre proche présentant une DI ou un TED est un(e) : [ ] Homme [ ] Femme

18. Votre proche présentant une Dl ouun TED a: ans

19. Votre proche présentant une DI ou un TED vit en ressource : [_] oui [_] non

20. Le cas échéant, de quelle maniére aimeriez-vous étre informé des résultats de cette
recherche?

[ ] Par le site Internet du CRDI [_] Par courriel, précisez :
[ ] Lors d’une rencontre [] Autre, précisez :

Commentaires :
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Annexe 3 : Questionnaire soumis aux intervenants du CRDI

S’informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED

1. Qui devrait, selon vous, étre responsable d’informer les parents et proches d’une
personne présentant une deficience intellectuelle (DI) ou un trouble envahissant du

développement (TED) sur les services qui leur sont offerts ?
[] Vous-méme, en tant qu’intervenant
[ ] Les parents eux-mémes

[]Le CSSS

[ ] Les organismes offrant les services

[ ]Le CRDI

[ ] Autres, précisez :

2. Qui devrait, selon vous, étre responsable de vous transmettre I’information sur les
services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED ?

[ ]Le CRDI
[ ] Autres, précisez :

[]Le CSSS

[] Les organismes offrant les services

3. Vous informez-vous par vous-mémes sur les services offerts aux personnes
présentant une DI ou un TED ?

Veuillez cocher les cases correspondantes :

[] non (passez a la question 5)

[ ] oui

4. Quelles sources d’information utilisez-vous selon le type de services que vous
recherchez pour les personnes présentant une DI ou un TED ?

Source
’information

Type de services

Sites Internet,
précisez :

Collégues

CSSS

CRDI

Journaux,
précisez :

Organismes
communautaires

Autre,
précisez :

Santé et services
sociaux

Loisirs

Travail

Ecole

Adaptation/réadaptation,
précisez :

Activités ponctuelles
(activités culturelles ou
sportives, festivals,
conférences, etc.)

Autres, précisez :

5. Informez-vous les parents et proches d’une personne présentant une DI ou un TED
sur les services qui leur sont offerts ?

[ ] oui

[_] non (passez a la question 7)

6. Comment informez-vous les parents et proches d’une personne présentant une DI ou
un TED sur les services qui leur sont offerts (autres que ceux du CRDI) ?
[] Par téléphone

[ ] En face a face

[ ] Par courriel

[] Autre, précisez :
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7. Si un parent vous demande de I’information sur des services destinés aux personnes
présentant une DI ou un TED que vous ne connaissez pas, vers quelles ressources
I’ orientez-vous ?

[ ] Sites Internet [ ] Autres intervenants

[ ] Journaux spécialisés d’organismes DI-TED [] Autres parents

[ ] Quotidiens [] Organismes communautaires
[ ] Hebdomadaire local [ ] Autres, précisez :

8. Si un parent vous demande de I’information sur des services destinés a I’ensemble
de la population et facilitant 1’intégration sociale des personnes présentant une DI ou
un TED, vers quelles ressources 1’ orientez-vous ?

[ ] Sites Internet [ ] Autres intervenants

[] Journaux spécialisés d’organismes DI-TED  [_] Autres parents

[ ] Quotidiens [] Organismes communautaires
[ ] Hebdomadaire local [ ] Autres, précisez :

9. Pensez-vous qu’il est facile ou difficile d’obtenir de I’information sur les services
offerts aux personnes présentant une DI ou un TED ?
[ ] Treés facile [ ] Facile [ ] Difficile [ _] Trés difficile

Commentaires :

«Le Service 211 est un service d’information et de référence centralisé qui dirige
rapidement [la population générale, quels que soient ses besoins,] vers les ressources
qui existent dans les régions de la Capitale-Nationale et de la Chaudiéere-Appalaches.
[...] Concretement, le Service 211 est un centre d'appels établi dans une collectivité
afin de mieux la desservir. Des préposés spécialisés répondent aux appels, évaluent les
besoins de I'appelant et le dirigent vers les services appropriés. » (tel qu’indiqué sur le
site du service 211 : www.211guebecregions.ca)

10. Connaissez-vous le Service 211 ? [_] non (passez & la question 17) [_] oui

11. Comment 1’avez-vous connu ?

[ ] Publicité du 211 [_] Par un organisme de la communauté
[ ] Par un autre intervenant [ ] En faisant des recherches sur Internet
[_] Par un parent [] Autre, précisez :

12. Utilisez-vous le Service 211 ? [_] non (passez a la question 16) [ ] oui

13. Combien de fois avez-vous utilisé le Service 211 au cours des 12 derniers mois
pour vous informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED?
[ ] Entre 1 et 5 fois [ ] Entre 5 et 10 fois [ ] Plus de 10 fois

14. Vous utilisez le plus souvent le Service 211: [ ] par Internet [_] par téléphone
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15. Sur une échelle de 0 a 10 (10 étant la meilleure note), quelle note attribueriez-vous
au Service 211 aprés 1’avoir consulté pour vous informer sur les services offerts aux

personnes présentant une DI ou un TED ? Commentaires :

16. Recommandez-vous le service 211 aux parents et proches d’une personne
présentant une DI ou un TED ? [ Joui [ ] non

Pourquoi? (passez a la question 22)

17. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que le 211 pourrait répondre a
vos besoins d’information envers les services offerts aux personnes présentant une DI

ouun TED ?[ Joui [ ]non Pourquoi ?

18. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que le 211 pourrait répondre aux
besoins d’information des parents et proches d’une personne présentant une DI ou un

TED envers les services qui leur sont offerts ? [ Joui [_] non Pourquoi ?

19. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que vous utiliserez a présent le
211 pour vous informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un

TED? [_]non (passez a la question 21) [ _] oui Pourquoi ?

20. Si vous deviez consulter le 211, vous le feriez : [ ] par téléphone [ ] sur leur site
Internet

21. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que vous recommanderez a
présent le service 211 aux parents et proches d’une personne présentant une DI ou un

TED? [ Joui [ ]non Pourquoi ?
Questions signalétiques :

22. Vous étes un(e) : [_] Homme [_] Femme

23. Quelle est votre année de naissance ?
24. La clientele aupres de laquelle vous travaillez présente :

[ ]un TED, précisez au besoin :

[ June DI:[_]légére [ ] moyenne [ ] séveére

25. La clientele aupres de laquelle vous travaillez est composée de :

[ ]Enfants [ ] Adolescents [ ] Adultes [ ] Alnés

26. Le cas échéant, de quelle maniere aimeriez-vous étre informé des résultats de cette
recherche?

[ ] Par le site Internet du CRDI [ ] Lors d’une rencontre

[_] Par courriel, précisez : [ ] Autres, précisez :

[ ] Je ne souhaite pas étre informé des résultats
Commentaires généraux :
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Annexe 4 : Questionnaire soumis aux organismes partenaires
du CRDIQ

Informer sur les services offerts aux personnes présentant une DI ou un TED

1. Qui devrait, selon vous, étre responsable de transmettre I’information sur les services
offerts aux personnes présentant une DI ou un TED ?

[ ] Le CSSS (centre de santé et de services sociaux)

[ ] Les organismes offrant les services

[ ] Le CRDI (centre de réadaptation en déficience intellectuelle)

[] Autres, précisez :

2. Pensez-vous qu’il est facile ou difficile d’obtenir de I’information sur les services
offerts aux personnes présentant une DI ou un TED ?

[ ] Trés facile [ ] Facile [ ] Difficile [ _] Tres difficile

Commentaires :

3. Si quelqu’un vous demande de I’information sur des services destinés aux personnes
présentant une DI ou un TED que votre organisme ne propose pas, vers quelles
ressources les orientez-vous?

[] Sites Internet, précisez : []CSSs

[] Journaux spécialisés d’organismes DI-TED [ ] CRDI

[ ] Quotidiens [] Autres parents
[ ] Hebdomadaire local [] Autre, précisez :

[] Autres organismes divers, précisez :

4. Au cours des 12 derniers mois, combien de fois votre organisme a-t-il utilisé ces
différents outils ou ressources pour faire connaitre les services que vous offrez aux
personnes présentant une DI ou un TED ?

Votre site Internet

Autres sites Internet, précisez :

CSSS

CRDI

Journaux, précisez :

Autres, précisez :

« Le Service 211 est un service d’information et de référence centralisé qui dirige
rapidement [la population générale, quels que soient ses besoins,] vers les ressources
qui existent dans les régions de la Capitale-Nationale et de la Chaudiére-Appalaches.
[...] Concretement, le Service 211 est un centre d'appels établi dans une collectivité
afin de mieux la desservir. Des préposés spécialisés répondent aux appels, évaluent les
besoins de I'appelant et le dirigent vers les services appropriés. » (tel qu’indiqué sur le
site du service 211 : www.211quebecregions.ca)

5. Connaissez-vous le service 211 ? [_] non (passez a la question 12) [_] oui
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6. Comment 1’avez-vous connu ?

[ ] Publicité du service 211 [_] Par un organisme de la communauté
[ ] Le service 211 vous a contacté [ _] En faisant des recherches sur Internet
[] Autre, précisez :

7. Au sein du 211, votre organisme est-il répertorié comme un organisme offrant des
services aux personnes présentant une DI ou un TED?

[_] non (passez a la question 9)

[ ] ne sait pas (passez a la question 9)

[ ] oui

8. Choisissez une de ces deux affirmations ou, le cas échéant, « ne sait pas »:
[] Votre organisme s’est lui-méme inscrit au service 211

[ ] Le service 211 a contacté votre organisme pour I’inscrire dans son répertoire
[ ] Ne sait pas

9. Pensez-vous que le service 211 répond ou pourrait répondre au besoin de votre
organisme de faire connaitre ses services aux personnes présentant une DI ou un TED ?

[ Joui [ ]non

10. Pensez-vous que le service 211 répond au besoin d’information des parents et
proches d’une personne présentant une DI ou un TED concernant les services qui leur
sont offerts ?

[ Joui [ ]non

Pourquoi?

11. Recommandez-vous le service 211 aux parents et proches d’une personne présentant
une Dlouun TED ? [ Joui [_]non
Passez a la question 17.

12. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que le service 211 pourrait
répondre au besoin de votre organisme de faire connaitre ses services aux personnes
présentant une DI ou un TED ? [ Joui [_] non

Pourquoi ?

13. D’aprés les informations précédentes, pensez-vous que le service 211 pourrait
répondre au besoin d’information des parents et proches d’une personne présentant
une DI ou un TED concernant les services qui leur sont offerts ?

[ Joui [ ]non

Pourquoi ?

14. D’apres les informations précédentes, pensez-vous que votre organisme utilisera a
présent le service 211 pour faire connaitre ses services aux personnes présentant une DI
ouunTED? [ Joui [_]non
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15. D’apres les informations précédentes, pensez-vous que vous recommanderez a

présent le service 211 aux parents et proches d’une personne présentant une DI ou un
TED ?

[ Joui [ ]non

Pourquoi ?
Questions signalétiques :

16. La clientéle de votre organisme est-elle composée majoritairement de personnes
présentant une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble envahissant du
développement (TED) ? [_] oui [ ]non

17. La clientele de votre organisme présente :
[ ]un TED, précisez au besoin :

[ June DI: []légére [ ] moyenne [_] séveére
[] Autre, précisez :

18. La clientele de votre organisme est composée de :
[ ]Enfants [ _] Adolescents [ ] Adultes [ ] Ainés

19. Dans quel domaine votre organisme offre-t-il des services ? (2 choix maximum)
[ ] Santé et services sociaux

[] Loisirs

[ ] Travail

[ ] Ecole

[] Activités ponctuelles (culturelles ou sportives, festivals, conférences...)

[ ] Adaptation/réadaptation, précisez :

[ ] Autres, précisez :

20. Votre organisme est un organisme : [_] institutionnel [ _] communautaire

21. Le cas échéant, de quelle maniére aimeriez-vous étre informé des résultats de cette
recherche?
[ ] Par le site Internet du CRDI [ ] Lors d’une rencontre

[_] Par courriel, précisez : [ ] Autres, précisez :
[] Je ne souhaite pas étre informé des résultats

Commentaires :



