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Dépistage néonatal universel

gue l'acces plus tot a des services, mais ne permet

¢ Engendre des béneéfices percus par les parents tels
pas de diminuer les impacts.

Les impacts de I'annonce

chog, la frustration, la peur, la tristesse, la

Engendre des émotions négatives telles que le $
culpabilite, le deni, etc.

Le manque de formation des professionnels

professionnels reconnaissent mangquer de

| Période de vulneérabilité pour les parents ou les
formation pour les accompagner.

Les insatisfactions des parents

Quantite de l'information donne, vulgarisation
gestion des attentes, manqgue d'empathie, délai et
période de flottement, etc.

Les besoins des parents

Devant ces insatisfactions, les parents expriment des besoins tels que plus d'information, du soutien sur le plan
émotionnel et social, de services coordonnees, une relation de partenariat avec les professionnels, etc.
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Approfondir notre compréehension des expériences des parents en
termes d’accompagnement dans le processus diagnostique de la
surdité de leur enfant afin de faire ressortir leurs besoins pour
eventuellement les inclure dans la formation des professionnels
travaillant aupres d’eux.



Methodologie Participants

- Parents francophones d’'un enfant sourd dont le
diagnostic a été recu il y a moins de deux ans

- Tous les types et les degrés de sévérité ont éteé
inclus et aucun critere d’exclusion n’a été appliqué

Kecrulewen?

- Dans trois différentes provinces, soit le Queébec,
I’Ontario et le Nouveau-Brunswick via I'AQEPA ou les
contacts personnels des chercheurs

- Un total de 11 parents ont été recrutés, soit 9
femmes et 2 hommes



Méthodologie

Precédures

- 4 groupes de discussions focalisées (2 Québec; 1
Ontario; 1 N-B) regroupant de 2 a 3 parents + 1 entrevue
individuelle avec un parent provenant d’'un grand centre
urbain du Québec

- Discussions animées a l'aide d'un canevas d'entrevue
baseé sur les données qualitatives d'une étude antérieure

- 2 groupes analysés dans le cadre de la présente étude
(1 Québec; 1 Ontario)

- Transcription verbatim et analyse thématique (lecture en
profondeur et codage de type impressionniste, sans
logiciel)
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RéncTiong

- Sentiment de choc
« Eux autres c’est leur poutine de tous les jours, mais nous c’est une claque
en pleine face. » - Mere 2, Québec

Resultats

- Sentiment d'étre perdu

« Ca fait qu’a partir de la on a, on est embarqué dans le chemin un peu
incertain la de, tu sais, on ne savait pas ou est-ce ce qu’on s’en allait du tout
la. On n’avait pas d’information pis ca été difficile au début. » - Mere 2,
Québec



Resultats

i ipfactiong
- Chez tous les parents de ['Ontario : service offert par les

ressources communautaires (soutien entre parents)

« [...] c’est la que j’'ai découvert ma famille, ma deuxieme famille pis que j’ai
pu étre en contact avec d’autres personnes qui vivaient ¢a donc, tu sais,
'information la plus intéressante et importante dans ma vie que j’ai eue pour
aider ma fille, ¢ca vient de [nom de I'organisme] [...] » - Mere 1, Ontario

- L'écoute, la disponibilité et I'honnéteté sont rapportés
comme étant des qualités appréciées par les parents chez les
professionnels



Resultats

Luga ifact iwng

- L'information

- Quantité : majoritairement un manque d'information
« [...] mais nous on n’a pas eu beaucoup d’informations la. C’est ... vraiment
nous autres, on a fait nos recherches par nous-mémes la. » - Mere 2, Québec

- Contenu : impression d'information cachée et/ou erronée

(modes de communication)
« [...] il poussait vraiment : « il faut qu’elle apprenne a parler. » Ca fait que pis,
tu sais, il nous répétait, tu sais, I'affaire la de s’ils apprennent a signer, ils
n’apprendront jamais a parler, ca va les retarder.» - Mere 2, Ontario

- Le manque d'empathie

« Moi c’était, c’est triste a dire, mais c’était tres médical, c’était tres euh, oui j’ai
senti de la compassion, mais comme un médecin qui te dit euh : « ton bras est
cassé je suis vraiment désolé, mais euh on va le réparer ». [...] j'étais un
numéro. J'étais le client 26 de cette journée-la qui allait rencontrer et c’est trés
machinal. » - Pere, Québec



Reégion de
I'Ontario

Les insatisfactions des parents provenant de
I’Ontario sont davantage dirigées

!

Ils souhaitent obtenir plus d’information ainsi
que de I'information valide et a jour.

« Hum, reconnaitre les bienfaits d’une langue des signes pour I’enfant euh
pis outiller le parent avec différentes informations pour permettre a
I’enfant de communiquer. [...] Hum, ouais pis euh, tu sais, euh garder ses
connaissances a jour sur tout ce qui entoure la surdité. C’est important
ca. Pour qu’ils donnent des conseils éclairés. » - Mere 1, Ontario

Region du
Québec

Les insatisfactions sont davantage dirigees
qui accompagne cette divulgation
d’information.

!

Ils souhaitent ressentir davantage d’empathie et
d’adaptation des professionnels envers 'unicité
des parents.

« De s’attarder un peu aux besoins des gens, a comprendre d’ou ce
qu'’ils viennent pour apprendre la nouvelle [...] c’est d’arréter de
penser que tout le monde est pareil. » - Péere, Québec



Recommandations
des parents
quebécois

Peroevme ressovurce

Tous les parents désirent qu’une personne
soit attitrée a I'annonce diagnostique afin de
leur donner le temps et les informations dont
ils ont besoin.

Flexibiité des services

Concerne principalement la disponibilité des
professionnels quant a la prise de rendez-
vous (régions).




Discussion: nos
recommandations

Relat iow o aide Y 4

Reconnaitre et accueillir adéquatement les },
réactions parentales a la suite de I'annonce.

Covmmiinsauces des
resseurces

Pour y référer adequatement les parents et
favoriser les contacts entre ceux-ci.

Partenerin; il

Dans une approche centrée sur la famille afin L »

de faire du parent un membre de I'équipe. -



Luvites de |/étude

- Participants provenant de 2 provinces uniquement (nombre et diversité)
- Biais dans le recrutement : expériences tres positives ou tres négatives

Pigtes de recherche o dévelppper ‘ ’
—
- Inclure plus de participants, et ce, dans plus de province (portrait + deétaillé et
diversifié)
- Approfondir les insatisfactions et besoins reliés a la quantité, au contenu et au
moment opportun de la remise d'information (enjeu important et persistant)
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