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DEFINITION DES CONCEPTS-CLES




DEFINITION DES CONCEPTS-CLES

Répit
Permet aux parents de prendre soin d’eux (santé physique, psychologique, besoins affectifs ou

sociaux) pendant un certain moment sans les responsabilités reliées a la personne en situation de

handicap!-6

Peut varier de quelques heures a quelques jours.

Peut étre a domicile ou a 'extérieur.

1Breneol et al., 2019; 2CBCAP, 2007 ; 3National Disability Autority, 2004 ; *OPHQ, 2016.; ®Tétreault et al., 2012; 6Sung & Park, 2012



DEFINITION DES CONCEPTS-CLES

Gardiennage
Vise a répondre aux besoins des familles désirant vivre leur quotidien tout en étant en mesure de

compenser la charge additionnelle de responsabilités de garde et de surveillance qu’ameénent les

incapacités de leur enfant® 7

Octroie du temps aux parents notamment pour accompagner leurs autres enfants, pour accomplir
des taches domestiques* ou pour concilier leurs obligations en lien avec leur travail et leurs

responsabilités familiales®

40PHQ, 2016.; STétreault et al., 2012 ; "Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux de la Montérégie, 2005 ;
8Conseil de la Famille (CFE), 2008



DEFINITION DES CONCEPTS-CLES

Dépannage
Vise a palier un événement imprévisible et temporaire affectant la capacité des parents a

répondre a leurs responsabilités concernant 'enfant ayant une DI ou une DP ou autiste4°79

40OPHQ, 2016; 5Tétreault et al., 2012; "7Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux de la Montérégie, 2005 ; °
Murphy et Verden, 2013
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PROBLEMATIQUE

Plusieurs parents soulignent que des services adéquats de répit,
gardiennage et dépannage
sont essentiels afin d’avoir un équilibre de vie
et d’étre en mesure de s’occuper de leur enfant en situation de handicap

plus longtemps. 5 12-14, 20

STétreault et al. 2012; >Conseil de la famille et de I'enfance, 2008; "*Perrin et al., 2000; "“Shelton et Witt, 2011 ; 2°ARCH National Respite Network, 2015



PROBLEMATIQUE - Retombées des services de répit

Bien-étre 10121417

PARENTS

Moments en
famille 1012

Etre stimulées
12-13, 18

Temps 3

Contacts sociaux
13-14, 16, 18-19

10ARCH National Respite Network, 2015 ; 11Harper et al., 2013 ; 12Robertson et al., 2010 ; 13Bigham et al., 2017 ; 14Chan et Sigafoos, 2001 ; 15Chapman, 2013 ;
16MacDonald et Callery, 2004 ; 1"McConkey et al., 2004 ; 18Action for Children campaign, 2009 ; 19Davies et al., 2005 11
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20Breneol et al., 2019 ; 21SPPH, 2019; 22Milot et al., 2018 ; 23Conseil de la famille et de 'enfance, 2008; 24Protecteur du citoyen, 2012 ; 25Courcy et Des
Rivieres-Pigeon, 2013 ; 26Protecteur du citoyen, 2009 12



PROBLEMATIQUE

Connaissance des retombées des services de répit pour les parents

Connaissance des retombées des services de répit pour la personne autiste ou présentant une DI

ou une DP

Connaissance des lacunes de l'offre de services

Documenter les services de répit appropriés aux besoins réels des familles est nécessaire!?.22.27

13Bigham et al., 2017 ; 22Milot et al., 2018 ; 27McLennan et al., 2012
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OBJECTIFS DE RECHERCHE

OBJECTIF GENERAL

Documenter les éléments clés des services de répit répondant aux besoins des parents

et des personnes autistes ou présentant une DI ou une DP.

OBJECTIF SPECIFIQUE 1

Décrire I'utilisation des services de répit qui répondent aux besoins des familles de
personnes autistes ou présentant une DI ou une DP au Québec (Canada) et leur niveau

de satisfaction envers les services.

OBJECTIF SPECIFIQUE 2

Approfondir 'adéquation entre les éléments clés des services de répit avec les

besoins des parents et avec ceux de la personne autiste ou présentant une DI ou une

DP.
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METHODOLOGIE

Démarches

Phase 1

Phase 2

Objectifs de
recherche

Stratégie de
recherche

Devis de
recherche

Outils de collecte
de données

Analyse des
données
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RESULTATS

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systeme

SERVICES

Ressources humaines adequatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes




RESULTATS

Parmi les répondants (n = 73) ayant nomm¢ la source des services de répit utilisés,
*  31,5% (n = 23) utilisent uniquement des services provenant d’ une organisation ;
* 13,7% (n = 10) utilisent uniquement des services qu’ils ont eux-mémes organisés ;

*  54,8% (n = 40) utilisent une combinaison de services.

ORGANISATION ORGANISES PAR LES PARENTS

Membre de la famille
Personne de 'entourage
Autre personne (p.ex., personne
étudiante)

Organismes communautaires
Centres d’activités de jour



RESULTATS

Les services « ne répondent pas nécessairement au méme

besoin » (Parent 1) ;

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

« Ils ne répondent pas tous, dans le fond, a la méme plage..
horaire [...] puis ils n'ont pas tous le méme niveau de

remboursement des frais » (Parent 2).

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes

De plus, « la pluralité des services amene [...] un plus grand choix de contacts et de
stimulations possibles » (Parent 1).

25



CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

RESULTATS

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

« C'est que je leur fais confiance a 100%. [...]

Quand elle est partie, je [ne] pense pas “il va tu

PARENTS

arriver ¢a, arriver ca... [sic]” Non. Je sais qu’elle

Utilisation d'une
variété de services

est entre bonnes mains. Déja la, je décroche

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiee
d'activités
signifiantes

completement [sic] » (Parent 3).

28



RESULTATS

Comptes rendus (écrits dans un journal de bord ou
verbalement) favorisent ce sentiment de confiance
puisque « s'ils ne disent rien, c'est comme [s1 mon

enfant était] un numéro » (Parent 3).

Collaboration entre les fournisseurs de services

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de

Offre diversifié
. ies

la communication

signifiantes

29



RESULTATS

« Dans toute la société, on a une famille, on a un lieu de
travail puis on a des amis. [...] Je trouve ¢a important

qu’elle vive ca » (Parent 1).

« J'ai vu avec la COVID-19, un gros changement de
caractere chez mon fils ; il s'ennuyait, il ne voyait pas
ses amis. C'était triste, [...] ca lul manquait de ne pas
volr ses amis, de ne pas socialiser, ca on I'a constaté. [...]
I1 s'affirmait, tu sais : Je suis tanné, je suis faché, je
m'ennuie, je m'ennuie, je m'ennuie. Ca, j’al entendu ca,

je m’ennuie, régulierement » (Parent 4).

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

30



LUIINTLEATL

SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

RESULTATS

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

« On parle du parent, puis on parle de l'enfant. [...]

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Tu te retrouves [donc] avec 2 catégories de besoins.

Le parent qui va penser au répit, ce qu'il veut c'est

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diygrsifiée
d’avoir le plus d’heures qu’il peut a lui. Puis tu as Contintes
I'autre, l'enfant, la personne adulte, jeune adulte,

la, 1l faut qu'elle se développe » (Parent 1).

32



RESULTATS

« Tu sais, ce n’est pas [mon enfant] qui doit s'intégrer
dans le moule d’'un organisme, c’est I'organisme qui

s'integre a sa réalité a lui » (Parent 8) ;

Mon enfant n’est pas « une plante verte » (Parent 2)

ou « une chaise » (Parent 1).

Activités motrices, sensorielles, des activités dans la

communauté ou des activités artistiques.

LUIINTLEATL

SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes

33



r CONTEXTE

SOCIOPOLITIQUE
RESU I_TATS Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ratio d’'un intervenant pour un usager.

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

L’organisme « augmente les salaires, augmente des
PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

formations. [Ils essaient] de rendre le milieu vraiment

intéressant pour les [employés]. [...] [Ils ont] une bonne

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes

1implication du [conseil d’administration], une bonne

1implication des parents aussi» (Parent 2).

« Avec [I'infirmiere] il n'y a jamais eu vraiment d'erreur de
médicaments. [...] Ca, c'est rassurant de savoir tu sais qu’ils

sont formés pour ¢a » (Parent 5).

34



CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

RESULTATS

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

95,3% (n = 41/43) des participants a 'enquéte regoivent du
soutien financier

o Soutien a la famille (SAF)

o Répit aux proches aidants (RAPA)

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activites
signifiantes

o Cheque emploi-service

61,0% des participants nomment que celui-ci est suffisant
pour défrayer 'ensemble des frais des services.
« Mot la, je suis tellement contente de ¢a. C'était ¢a ou l'aide sociale. J'ai été 7 ans sur 'aide
sociale, ca fait comme non je ne veux pas retourner la [sic]. [...] Ouais, ca sauve des vies. C'est

parce que oui, vraiment sur l'aide sociale, j'étais obligé d'aller chercher de 1'aide alimentaire [...]
Avec le cheque emploi service, bien la, on gagne plus, on a plus. » (Parent 3)

35



CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

RESULTATS

Soutien a la navigation
dans le systéme

Soutien
financier

Les recherches personnelles sont la méthode la plus utilisée pour SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

recruter la personne offrant des services

Utiliser leurs contacts, bouche-a-oreille ou publiciser leur offre sur les PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

réseaux sociaux afin de trouver une personne disponible

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes

« On n'a pas le choix [d’étre proactif] sinon on n'a pas de service »

(Parent 6).

Entraide entre les parents

37



RESULTATS

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une

variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes

38
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MESSAGES-CLES




MESSAGES-CLES

Les besoins des parents sont vastes et
fluctuants selon la période de 'année et

les contextes 38

Permet une variété de périodes et

d’endroits ou le service est offert 39-42

38 Welsh et al., 2014 ; 3°Collins et al., 2014 ; ©Dyches et al., 2016 ; 4!Kielty et al., 2018 ; 42Ling et al., 2012).

CONTEXTE
SOCIOPOLITIQUE

Soutien Soutien a la navigation
financier dans le systéme

SERVICES

Ressources humaines adéquatement
formées et en nombre suffisant

PARENTS

Utilisation d'une
variété de services

Qualité des relations
interpersonnelles et de
la communication

Offre diversifiée
d'activités
signifiantes




MESSAGES-CLES

» Activités signifiantes pour leur enfant
o Parents plus sereins et vivent moins de culpabilité 3843
o Retombées pour les enfants en situation de handicap*4

o Activités artistiques 45-47

* Relations interpersonnelles de qualité
o Lien de confiance favorisé par la stabilité des intervenants et par les connaissances ou

habiletés des intervenants3s8:51

« Influence davantage la satisfaction ainsi que le bien-étre des parents!?.3841
LHarper et al., 2013 ; 17McConkey et al., 2004 ; 38 Welsh et al., 2014 ; 41Kielty et al., 2018 ; +3McDougall et al., 2014 ; 4+4Welch et al., 2014; 45Edwards et al.,

2020; 46Gauthier-Boudreault et al., 2021; 4"Thergaonkar et Daniel, 2019; 4¢Dubois et al., 2018; 49“McKiernan et al., 2020; 30Murphy et Verden, 2013;
51Robertson et al., 2011



MESSAGES-CLES

Types de répit décrits par Tremblay et collaborateurs (2012) :
o Répit visant la surveillance de la personne

o Répit visant le développement de la personne

* Axée sur l'octroi d'un moment de pause aux parents 1, 48-50

1Harper et al., 2013 ; 38 Welsh et al., 2014 ; 4Dubois et al., 2018; 49McKiernan et al., 2020; 5°Murphy et Verden, 2013
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ET ENSUITE ?




ET ENSUITE ?

Au niveau scientifique

* Inspirer le développement de d’autres projets scientifiques visant 'amélioration de l'offre de
services de répit

Au niveau clinique

* Mise de 'avant I'importance d’offrir des activités signifiantes pour tous les usagers utilisant leurs
services nonobstant leur niveau de participation. La vision de ce que doivent étre les services
n’est plus d’actualité et se doit de basée sur les données probantes.

Au niveau sociétal
* Sensibiliser le gouvernement
o Réponse partielle ou totale a 3 mesures du plan d’action du Gouvernement du Québec
concernant les personnes proches aidantes (2021-2026)
* Améliorer la qualité de vie des parents et des personnes présentant une DI, une DP ou autistes
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L’équipe du laboratoire GRAND-R

Tous les parents qui ont participé au projet

Organismes subventionnaires
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