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Contexte théorique

» Déficience intellectuelle (D) : limitations significatives du fonctionnement intellectuel et du
fonctionnement adaptatif qui nuisent a 'autonomie et a la participation sociale de I'individu

« Etudes scientifiques portant sur les perceptions des parents p.ex. quant aux conséquences d’étre

parents d’un enfant adulte ayant une DI ou quant aux services qui leur sont offerts
o Conséguences négatives +++ : difficultés émotionnelles (p.ex. deuils, déceptions, détresse psychologique)
et difficultés fonctionnelles (p.ex. fatigue et épuisement, sentiment de liberté diminué)
o Conséguences positives : développement de diverses capacités (p.ex. empathie), sentiment de satisfaction
personnelle, donne un sens a leur vie, etc.
o Services non adaptés pour la clientéle adulte ayant une DI, difficulté d’accés aux services, besoins des
familles non satisfaits, familles insuffisamment considérées dans les interventions, etc.

> Recherche portant sur la perception des professionnels quant a la qualité de leurs services et de
leurs rencontres avec les familles vivant avec un adulte ayant une DI = peu développée

(APA, 2015; Brown et al., 2019; Ineland et Hjelte, 2018; Lamarre, 1998; Michallet et al., 2020; MSSS, 2001; MSSS, 2016; Robert et al., 2014; RPPADIM, 2018)



Objectifs de I’étude

Mieux connaitre les perceptions qu’ont les intervenants...
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Devis et participants

Devis

Etude qualitative

Devis phénoménologique

Participants

Etre un intervenant
travaillant au CIUSSS aupres
de la clientele adulte ayant
une DI (seul critere)

Sept participantes : 5 TES et
2TS



éroulement de I’étude et analyse des données

Déroulement de I’étude Analyse des données

® Trois entretiens de groupe Transcription intégrale des
(focus group) trois verbatims
® Durée : 120 minutes Analyse thématique (Paillé

® Guide d’entretien et Mucchielli, 2012)
développé par Michallet ® Codification

et Julien-Gauthier ® Catégorisation







Conséquences
liées au fait
d’étre parent
d’un jeune adulte
ayant une DI

Conséquences
négatives

Conséquences
positives

Facteurs de
protection et
facteurs

de risque

Résultats

Plan psychologique e

Plan physique

——)

Développement de capacités

Modification des choix de vie

Facteurs de protection

Facteurs de risque

——)

Deuils a faire, inquiétudes, difficultés de
conciliation travail-famille et difficultés de
couple

Fatigue et épuisement

Développement de qualités p.ex.

=)  créativité, détermination, etc.,
développement de
I'autodétermination et de la
résilience

Capacités/qualités personnelles des
parents, mobilisation des parents,
connaissances sur la DI, caractéristiques
de I'’enfant ayant une DI et aspect
financier

Attentes des parents, manque de
capacités et aspect financier



Résultats

0 Besoin de soutien mmm=)  Besoin de soutien psychologique
Besoins des Besoin de services
parents d’enfants
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Discussion

Objectif 1 : Perception des intervenantes quant aux

conséquences et aux besoins pergus par les parents
d’adultes ayant une DI a I’exercice de leur role parental

Difficultés sur les plans psychologique (Brown et al., 2019;
Gray, 2006; Michallet et al., 2020; Yoong et Koritsas, 2012)
et physique (Michallet et al., 2020; Paignon et al., 2020)

Aspects positifs (Lindblad et al., 2005; Michallet et al., 2020)

Besoins +++ : soutien (Michallet et al., 2020), information
(Gauthier-Boudreault et al., 2017), services (Jackson et al.,
2018)




Discussion

Objectif 3 : Perception des intervenantes quant au
soutien qu’elles offrent aux familles prenant soin d’un

adulte ayant une DI

- Aspects négatifs +++ : listes d’attente (Lamarre, 1998; Robert
et al., 2014), mangue d’aide financiere (MSSS, 2016; Richer
et al., 2005), manque d’acces aux services spécialisés
(Tremblay et al., 2012, Michallet et al., 2020)

Besoin de divers services spécialisés soulevé par les
participantes, mais pas services orthophoniques

Disparité entre les services offerts a I’enfance vs adulte
(Brown et al., 2019; Michallet et al., 2020), fonctionnement
des épisodes de service non adapté (Poirier et al., 2019;
Taggart et al., 2012)




Implications cliniques
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Approche
écosystémique
- Placer les besoins de la

personne au centre de
I'intervention

Approche
partenariale

- Reconnaissance de
I’expertise de chacun,
décisions consensuelles
dans un rapport d’égalité
(Bouchard, 1998)



Forces et limites de I'étude et pistes de
recherche futures

Forces et limites de I’étude Pistes de recherche futures

® Force +++: ampleur des e Reproduire I'étude avec un
informations recueillies plus grand échantillon et une
Limites : plus grande hétérogénéité
Nombre limité de participants ® Milieu rural vs milieu urbain
Echantillon plutét homogene ® Services spécialisés

Impossibilité d’appliquer les Questionner les adultes ayant
mémes condltlor.ms a toutes les une DI a I'égard de leur propre
participantes (raison : COVID-19) : . !

situation et des services recus
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