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RESUME DE LA THESE

Dans la perspective d’une plus grande participation sociale de la part des
personnes ayant une déficience intellectuelle, et dans le contexte actuel de
compression des services de soutien offerts par des intervenants payés, la notion de
réseau social prend un sens d’une grande actualité. Les personnes ayant une
déficience intellectuelle doivent pouvoir développer et maintenir le plus possible
elles-méme un réseau de soutien qui leur permette de répondre & leurs besoins, que
ce soit sur le plan émotionnel, matériel, social, normatif ou de 1’estime de soi.

Dans cet esprit, il est important de comprendre ce qui facilite 1’établissement
et le maintien du réseau social, tant en ce qui concerne les caractéristiques de la
personne elle-méme que les caractéristiques de I’environnement. Dans cette
recherche, les caractéristiques de la personne que sont ses habiletés sociales et son
niveau d’autonomie de méme que les caractéristiques de son milieu (activités de
jour, plateau de travail et stage et milieu résidentiel, famille naturelle ou appartement
supervisé) sont considérées au regard de leur lien avec quatre caractéristiques du
réseau social, a savoir la taille, la densité, la composition et la réciprocité des
relations.

Les questions de recherche sont les suivantes : 1.a) Quel est le lien entre
d’une part les habiletés sociales et 1’autonomie de ’individu et d’autre part la taille,
la densité et la réciprocité de son réseau? 1.b) Quel est le lien entre d’une part les
habiletés sociales et I’autonomie de [’individu et d’autre part la composition de son
réseau? 2.a) Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de milieu de
résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le réseau de la personne
(taille, densité, réciprocité) ? 2.b) Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie,
en termes de milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le
réseau de la personne en terme de composition? 3. Quel est le lien entre d’une part le
milieu de vie, en termes de milieu.de résidence et milieu d’activité de jour et d’autre
part les habiletés sociales et I’autonomie de I’individu? 4.a) Quelle est la magnitude
relative des liens entre d’une part les caractéristiques de I’individu et d’autre part son
milieu, et son réseau social (taille, densité, réciprocité)? 4.b) Quelle est la
magnitude relative des liens entre d’une part les caractéristiques de ’individu et
d’autre part son milieu, et son réseau social en terme de composition?

L’échantillon, composé de 55 personnes adultes ayant une déficience
intellectuelle, a été recruté auprés de deux centres de réadaptation en déficience
intellectuelle de la région de Montréal. Les habiletés sociales et I’autonomie ont été
évaluées par un intervenant connaissant bien la personne, par |’entremise de
questionnaires, et le réseau social a été recueilli par la chercheure, en entrevues
individuelles.
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Les résultats indiquent que les habiletés sociales et 1’autonomie, prises
séparément, ont un lien avec la composition du réseau. Pour ce qui est du milieu
d’activités de jour et du milieu de résidence, les résultats de la recherche indiquent
que ni le milieu d’activités de jour ni le milieu de résidence n’ont d’impact
significatif sur le réseau social en termes de taille, de réciprocité et de densité. Pris
conjointement, le milieu d’activités de jour et le milieu de résidence n’ont pas
d’impact significatif sur le réseau social. Donc, les individus ont un réseau social
comparable, en termes de taille, de réciprocité et de densité, quelle que soit leur
activité de jour ou leur milieu de résidence.

Si le milieu de résidence et le milieu d’activités de jour n’ont pas d’impact sur
le réseau social en ce qui concerne la taille, la densité et la réciprocité, ils en ont un en
ce qui conceme la composition. La proportion de membres de la famille est plus
grande pour les participants habitant dans leur famille naturelle, alors que la
proportion d’intervenants payés est plus grande chez les individus habitant en
appartement.

Il existe un lien entre les activités de jour et la composition dans le réseau de
la personne. Les participants de 1’étude qui fréquentent le plateau ont une proportion
de membres de leur famille, de compagnons de travail et de membres du voisinage
nettement plus élevée que ceux qui sont en stage. Par contre, ceux qui sont en stage
ont une proportion d’amis, d’intervenants payés et de compagnons de loisirs plus
élevée.

I1 est & noter, cependant, que quel que soit le milieu résidentiel, le milieu
d’activités de jour, le niveau des habiletés sociales ou 1’autonomie, la proportion des
membres de la famille est toujours plus élevée que la proportion d’amis ou méme
d’intervenants payés.

Le fait que les habiletés sociales et I’autonomie de la personne aient un impact
sur son réseau donne des pistes d’intervention aux intervenants sur le terrain. Des
études ultérieures pourront permettre d’établir si des habiletés particuliéres, tant au
point de vue relationnel que de 1’autonomie, ont un impact plus direct sur la capacité
d’une personne a établir et maintenir son réseau. ‘

Mots-clés : déficience intellectuelle, réseau social, Bronfenbrenner, caractéristiques
personnelles, caractéristiques du milieu




INTRODUCTION

La volonté¢ d'améliorer les conditions de vie des personnes ayant une
déficience intellectuelle se fait sentir surtout a partir des années 1970, avec
l'apparition du mouvement d'intégration sociale. Parallélement au début du déclin de
I'Etat-Providence, des critiques s'élévent sur I'internat et un questionnement apparait
quant a la place que doivent occuper ces personnes dans la société. On commence a
parler de désinstitutionnalisation et de communautarisation. Dans cet esprit, on
- cherche a mettre en place des services préventifs a l'institutionnalisation des
personnes, surtout une gamme de ressources dans les milieux familiaux et

communautaires (Bouchard, 1986).

Dans la foulée de ce désir d'intégration sociale, on voit apparaitre des
dispositions légales concernant l'éducation et les droits des personnes ayant une
déficience intellectuelle. La mise en ceuvre ne s'est cependant pas faite sans peine,
plusieurs modéles et approches ont été discutés, retenus, expérimentés et critiqués.
Comme le reléve Mutasi (1998), il a fallu du temps pour bien bétir les fondements de
la philosophie de I’intégration sociale, les divergences d’opinion quant au principe, a

la faisabilité, aux moyens, a la clientéle, etc... ayant ét€¢ importantes.

Ce débat n'est pas terminé, mais le cap se maintient sur la volonté¢ de
promouvoir l'intégration et, maintenant, la participation, sociales (Gouvernement du
Québec, 2001) des personnes ayant une déficience intellectuelle. Les mentalités
évoluent lentement et il faut bien convenir que des préjugés persistent et qu'un écart

existe entre ce qui est préconisé au niveau des politiques sociales d'intégration et ce
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qui se fait réellement (Bouchard et al., 1994; Ministére de la santé et des services

sociaux, 2001).

De nombreux services formels existent pour soutenir les personnes présentant
une déficience intellectuelle et leur famille (Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle (CRDI), Centre local de services communautaires (CLSC), etc...). Bien
qu'ils soient trés utiles, ils ont cependant peu & peu remplacé le soutien pouvant venir
des proches ou de l'entourage. Les personnes se reposent de plus en plus sur du
personnel rémunéré pour leur venir en aide, escamotant du méme coup presque
complétement l'échange gratuit de services et de conseils. Pourtant, bien que la
majorité des gens soit favorable a l'intégration des personnes ayant une déficience
intellectuelle, (Coté et al., 1990; Ionescu, 1987), on constate qu'une fois dans la
communauté, ces personnes €prouvent des difficultés de socialisation (Bercovici,
1983; Landesman, 1981; Rosen et Burchard, 1990). Or, la qualité des relations
sociales qui se développent entre elles et les membres de la communauté est un des

éléments essentiels pour que 'on puisse parler d'intégration sociale (O'Connor, 1983).

On peut donc se demander si le réseau social des personnes ayant une
déficience intellectuelle ne devrait pas recevoir une attention spéciale, dans le but de
le développer et de le renforcer, afin de favoriser 1'établissement de relations sociales
soutenantes et réciproques. C'est ce que cette étude propose de faire. Le but est de
dresser un portrait général du réseau social chez les personnes déficientes

intellectuelles et de faire ressortir les variables qui ont une influence sur ce réseau.

Dans un premier temps, ce document décrit la situation actuelle et pose les
questions de recherche. Dans un deuxiéme temps, le modéle théorique de
développement selon 1’écologie humaine est présenté. Le troisiéme chapitre, sur

l'analyse conceptuelle, permet la compréhension des termes clés qui sont en jeu dans
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la démarche. Le quatri¢me chapitre présente la méthodologie utilisée. Les méthodes
de cueillette de données habituellement utilisées dans les études sur le réseau social y
sont décrites, ainsi que les instruments utilisés pour recueillir les données
personnelles ainsi que le choix des participants. L;s personnes ayant une déficience -
intellectuelle étant historiquement peu habiles a faire valoir leurs droits et désirs, une
partie sur 1'éthique en ce qui concerne cette recherche a été ajoutée. Le chapitre cinq
fait état des résultats de la recherche et le chapitre six discute de ces résultats en lien

avec la documentation recensée et leur application sur le terrain.




CHAPITRE 1

PROBLEMATIQUE

1.1 Situation

1.1.1 Un soutien en grande partie payé

La place des personnes ayant une déficience intellectuelle dans la société a
beaucoup changé depuis une trentaine d'années. Alors qu'on croyait autrefois que la
meilleure fagon de répondre a leurs besoins était de les regrouper dans une grande
institution, on croit maintenant qu'elles peuvent vivre dans la société, en utilisant les
mémes services que tous les autres citoyens'. L’expérience nous a cependant fait
constater que ces personnes sont souvent isolées, peu habiles a créer des liens avec les
gens et a maintenir des relations. Les personnes payées pour leur donner des services
forment souvent la plus grande part de leur réseau (Carrier et Fortin, 2002). Ces
constatations empiriques ont trouvé un écho dans plusieurs recherches. Or, compte
tenu des restrictions budgétaires des derniéres années et de l'augmentation des
charges de cas, le temps que ces intervenants payés peuvent accorder,
particulierement dans les centres de réadaptation en déficience intellectuelle, va en
diminuant réguliérement. L’intérét de la présente recherche est de savoir ce qui
facilite le réseau, pour promouvoir ces aspects auprés des personnes elles-mémes, de
leur famille et des intervenants concernés, de sorte que le réseau puisse se développer

et se maintenir sans le soutien permanent de personnel rétribug.

! Entre 1975 et 1988, au Québec, la plupart des personnes ayant une déficience intellectuelle ont été
désinstitutionnalisées, ainsi que les services qui leur sont offerts (Rousseau, 1988). Elles vivent
maintenant dans la société, dans leur famille naturelle, en résidence d'accueil, en appartement
autonome.



On pourrait se demander, & l'instar de Burchard ef al.(1992), si le réseau social
des personnes ayant une déficience intellectuelle reflete un choix personnel, un

manque d'occasions ou des habiletés limitées.

1.1.2 Difficultés a établir des relations sociales

Certaines études, menées dans la population en général, ont démontré que les
hommes (Antonucci, 1985), les personnes ayant moins d'éducation (Fischer, 1982) et
celles qui ne sont pas mariées (Longino et Lipman, 1981) ont généralement un réseau
social plus petit et moins actif. Ces données suggérent que les adultes ayant une
déficience intellectuelle (notamment les hommes) sont particuliérement & risque
d'isolement social, compte tenu de leur statut marital et de leur niveau d'instruction

(Krauss et al., 1992).

La difficulté pour ces adultes a créer des liens et & se faire des amis a été
relevée p;<1r Anderson et al.(1983), Crapps et Stoneman (1989) et L'Heureux (1980),
ainsi que par plusieurs chercheurs cités par Newton et al., (1994). Pourtant, comme
le rapportent Boisvert (1988) et Rousseau (1988), les adultes ayant une déficience
intellectuelle expriment le désir d'avoir plus d'amis. De méme, Boisvert et Ouellet
(1990), dans une étude sur la qualit¢ de vie auprés d'adultes déficients sortis
d'institutions, rapportent que les adultes interrogés, dans une proportion de 30 %,
aimeraient avoir de « vrais » amis ou voudraient pratiquer des loisirs & I'extérieur de

la maison.
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Newton et al. (1994) mentionnent une étude de Kennedy et al., (1989), faisant
état que, lorsque de telles relations se créent, elles ne durent pas. A l'appui de cette
situation, on trouve un trés grand nombre d'études visant a enseigner aux personnes
ayant une déficience a se faire des amis, ou aux personnes n'en ayant pas a entrer en

relation avec celles qui en ont une (entre autres Haring et Breen 1992; Gaylord-Ross

“etal., 1995).

Et pourtant, comme le mentionne la Fédération québécoise des Centres de
réadaptation pour les personnes présentant une déficience intellectuelle (1998), « ce
qui fait d'une personne un citoyen ou une citoyenne a part enticre, c'est la possibilité
d'interagir & son gré avec tous (...) réseaux, dans une perspective d'aide, de don ou

d'échange (...) ».

Dans une étude portant sur ’augmentation du soutien social chez les éleves
ayant subi un traumatisme cranien, Glang et al. (1997) établit un lien significatif entre
les habiletés sociales (comme la résolution de problémes) et le réseau social. Cette

étude se tenait en milieu scolaire.



1.1.3 Importance du réseau social

L'importance du réseau social a été démontrée par plusieurs chercheurs.
Caplan (1974) mentionne les opportunités pour les individus de recevoir un feed-back
sur eux-mémes et une validation de leurs attentes face aux autres. Par ailleurs,
comme le rapporte Mutasi (1998) l'adaptation des personnes ayant une déficience
intellectuelle a été associée a leurs liens avec les pairs, les services d'aide et les
personnes qui les entourent (Hasazi, et al., Romer et Heller, 1983; 1985; Rosen et
Burchard, 1990).

Le rdle et le soutien qu'apporte le réseau social comme bouclier (entre la
personne et les événements de la vie) par rapport aux effets du stress ont aussi été
largement signalés. Parmi les nombreux déterminants sociaux et psychiques de la
santé et de la maladie, un aspect revient avec insistance chez les chercheurs et
praticiens provenant des horizons les plus divers : I'impact sur la santé de la présence
ou de l'absence d'intégration sociale, de réseaux sociaux d'interaction et de soutien
auxquels les individus ont ou non accés. Dans la perspective de l'effet tampon du
réseau social quant au stress, l'une des fonctions des relations sociales est de servir de
médiateur de 1'état de santé (Bozzini et Tessier, 1985). Le soutien ne jouerait pas tant

sur le fonctionnement courant que sur les périodes de transitions (Kaplan, 1985).

Dans une étude portant spécifiquement sur des adolescents ayant une
déficience intellectuelle, Wenz-Gross et Siperstein (1996) précisent deux fonctions
importantes des relations de soutien social pour ces ados : les aider a faire face au
stress et les aider a s'ajuster & leur environnement en expansion. Il semble aussi que
l'utilisation des relations avec les pairs soit différente de celle des relations avec la

famille.



Hasazi et al., (1992), de méme que Lacharité et al., (1995), soulignent qu'en
tant que groupe, les personnes ayant une déficience intellectuelle ont un taux
significativement plus élevé de problémes émotifs et comportementaux que la
population générale. Ils citent Menolascino (1983) qui affirme que I'exposition
élevée a un stress psychologique peut jouer un role significatif dans I'étiologie des
problémes comportementaux des personnes ayant une déficience intellectuelle. C'est
d'autant plus ironique que ces personnes ont été vues beaucoup plus comme source de
stress pour les autres que comme sujeﬁes au stress elles-mémes! L'é¢tude d'Hasazi et
al. (1992), portant sur le réle du stress et du soutien dans l'ajustement a la vie dans la
communauté chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, révele que le
stress relié aux événements de la vie est significativement et inversement reli¢ aux
indices de soutien social, cela étant consistant avec les résultats de la documentation

générale sur le stress et la capacité de composer avec.

Pour Albee (1983), méme les gens équilibrés sont susceptibles de présenter de
la détresse émotionnelle, des comportements non adaptés et méme de sérieux
problémes de comportement quand ils traversent des crises sévéres, spécialement en
l'absence d'un réseau de soutien. Il ajoute qu'en général, les gens qui sont ou se
sentent sans pouvoir sont a haut risque de perturbations émotionnelles, mais que des
individus de tous milieux sociaux peuvent résister au stress s'ils appartiennent & un

réseau de soutien fort.

Pour plusieurs raisons, les relations sociales peuvent se passer dans un climat
positif ou négatif (Antonucci, 1985; Hirsch, 1985; Lavoie, 1987; House et al., 1988;
Thoits, 1985) avec pour conséquence que l'effet du réseau n'est pas toujours
soutenant. Un stress certain peut méme se développer quand un conflit survient dans

le réseau (Gottlieb, 1983; Tracy et Abell, 1994).



1.1.4 Les types de relations sociales

Les relations qui s'établissent dans un réseau social ne sont pas toutes du
méme ordre. On peut les classer par types, ce qui donne aussi des indications sur
leurs fonctions. 1l y a six grands types de fonctions, que Newton ef al.. (1994) ont
nommés l'aide matérielle, l'assistance comportementale, l'interaction intime, le
conseil, le « feedback » et l'interaction sociale positive. Puisque leur étude portait sur
la vie sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle, il n'est pas
surprenant de retrouver dans leur relevé de fonctions le soutien personnel et émotif, le
soutien récréatif et l'aide a I'accés aux services génériques. Excepté pour la partie
reliée a la déficience, Guay (1984) les rejoint quand il dit que le réseau social sert & la
socialisation, au compagnonnage ou a l'échange de services. Et Thoits (1985) s'y

retrouve aussi avec l'aide socioémotionnelle, 1'aide instrumentale et I'aide informative.

Mitchell et Trickett (1980) rapportent que Weiss (1974) avait aussi décrit six
types de fonctions : 1'attachement, 1'intégration sociale, 1'occasion de ressourcement,
l'assurance de sa valeur, le sentiment d'appartenance et 1'obtention de conseils. On
peut aussi faire ressortir deux fonctions importantes des réseaux, soit la recherche
d’aide et la contribution a I’adaptation psychologique. Les caractéristiques du réseau
qui participent de l'adaptation sont la taille, la réciprocité et la densité (Mitchell et
Trickett, 1980). Dans son étude sur des femmes méres de famille, Belle (1982) a
analysé trois types de relations dont les fonctions étaient différentes, tout en étant
reliées au soutien social : I'assistance pour le soin des enfants, en situation d'urgence
ou non, l'assistance quotidienne et le soutien émotionnel. Mais quels que soient les
relations, Lavoie (1987) est d'avis que la nature des échanges est plus importante que

le nombre de liens, répondant ainsi & une question posée par Antonucci (1985).
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Par ailleurs, les gens différent dans leur conception de I'arrangement idéal de
leur réseau (Gottlieb, 1983). C'est pour cela qu'on ne peut déterminer avec certitude
ce qu'est un réseau social suffisant et adéquat (Thoits, 1985; Tracy et Abell, 1994;).
Par exemple dans I'étude de Rosen et Burchard .(1990), les personnes ayant une
déficience intellectuelle ont un réseau beaucoup plus petit et moins dense que celui
des personnes n’ayant pas de déficience, mais elles en sont tout autant satisfaites et
ne se pergoivent pas comme isolées, alors que Sarason et Sarason (1985) rapportent
que la plupart des gens qui ont un faible soutien social per¢oivent leur condition
comme isolée et inconfortable, plutét que comme une preuve d'autonomie et

d'indépendance.

1.1.5 Rale des habiletés sociales

Si les relations interpersonnelles et la situation pergue ont une influence
importante sur le réseau social, la question des habiletés sociales prend plus
d’importance parce qu’elles peuvent varier d’'une personne a 1’autre et colorer la
qualité des liens. Cependant, les avis sont partagés, chez les auteurs, quant a

l'importance des habiletés sociales dans les relations sociales.

Certains auteurs affirment que les habiletés sociales et adaptatives jouent un
r6le important dans l'effet tampon contre le stress. Cela suggére aussi qu'il y a une
relation consistante entre les habiletés sociales et le soutien social (Sarason et
Sarason, 1985) et que les particularités personnelles jouent donc un réle dans le
soutien social (Antonucci, 1985; Hirsch, 1985; House ef al., 1988; Mitchell et
Trickett, 1980; Wilcox et Vernberg, 1985; ). On ne sait pas trop si ce sont ceux qui
ont beaucoup de relations soutenantes qui ont plus de chances de développer et de

pratiquer des habiletés et de développer une estime personnelle qui peut faciliter la
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performance, ou bien si l'existence des habiletés est préalable et peut rendre la
perception du soutien possible (Sarason et Sarason, 1985). Il a cependant été établi
que les personnes ayant un bas ou au haut degré de soutien social différent dans leurs
habiletés sociales, peu importe comment elles sont mesurées (Sarason et Sarason,

1985).

D'autres, cependant (Newton et al., 1996), dans une étude portant sur les
habiletés sociales et la stabilité des relations sociales entre les personnes ayant une
déficience intellectuelle et les autres membres de la communauté, ont découvert que
la stabilité des relations n'est pas basée sur les habiletés sociales, quoiqu'elles
contribuent 4 la qualité de vie. Ils proposent donc, compte tenu de leurs résultats, que
les tentatives d'enseigner des habiletés sociales aux personnes ayant une déficience
intellectuelle soient complétées par des « relations soutenantes », par lesquelles les
intervenants travailleraient a faciliter les relations, sans tenir compte du niveau
d'habiletés sociales de la personne. Cela suggere aussi que I'accés d'une personne a
des situations qui améliorent sa qualité de vie ne devrait pas étre subordonné a
l'acquisition d'habiletés sociales, présumément nécessaires, pour qu'elle réussisse a
établir des relations sociales satisfaisantes. Cela étant, méme si ce n’est pas
subordonné, c’est quand méme complémentaire et ils recommandent eux-mémes,
comme mentionné précédemment, que les habiletés soient enseignées parallélement &

la mise en place de relations soutenantes.

Parmi les habiletés mentionnées par les auteurs comme étant importantes pour
créer et maintenir un réseau social, qu'une personne ait une déficience intellectuelle
ou non, on peut mentionner : a) donner les réponses appropriées (Gaylor-Ross ef al.,
1995; Sarason et Sarason, 1985). Une carence dans cette habileté peut amener
l'extinction des essais d'ouverture de la part des gens cdtoyant la personne (Gaylor-

Ross et al., 1995); b) démontrer une compétence sociale (Antonucci, 1985; Balcazar,
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1995; Haring et Breen, 1992). D'une certaine fagon, cela est reli€¢ a l'habileté de
donner la réponse appropriée, puisque quand on connait le fonctionnement des choses
ou qu'on sait entrer en interaction, on a plus de chances de répondre de la bonne
fagon. Heaney (1991) parle de la théorie de l'apprentissage social selon laquelle, par
des modéles et des répétitions (la pratique) de nouveaux comportements, une
personne peut développer sa compétence sociale. (A noter que ce texte n'a pas de
liens avec la déficience intellectuelle). Et cela peut probablement améliorer 1'impact
social que peut avoir une personne dans un groupe (Wenz-Gross et Siperstein, 1996);
¢) « l'orientation réseau » (concept introduit pour la premiére fois par Tolsdorf en
1976 (Hirsch, 1985)). On sait maintenant que ceux qui ont une orientation réseau
- négative, qui croient qu'il n'est pas bien ou qu'il est impossible de s'adresser a des
ressources du réseau, ont un plus petit réseau et moins de relations soutenantes
(Antonucci, 1985; Gruen et al., 1994). C'est vrai aussi des personnes qui se font une
idée négative des ressources potentielles de leur réseau en cas de besoin. On croit
maintenant que les attitudes qu'on a envers 1'idée qu'on se fait du soutien jouent un
role dans celui qu'on regoit (Gruen et al., 1994; Heaney, 1991; Hirsch, 1985; Mitchell
et Trickett, 1980; Wilcox et Vernberg, 1985); d) la capacité de regarder son partenaire
pendant une interaction est une habileté socialement importante pour les femmes
(Sarason et Sarason, 1985), compte tenu du fait que la perception du soutien social
différe, selon qu'on est un homme ou une femme (Antonucci , 1985; Kaplan, 1985;
Sarason et Sarason, 1985). Une de ces différences est, par exemple, que 1'homme
compte habituellement sur une seule personne, sa conjointe, pour recevoir du soutien,
alors que la femme a un plus grand nombre de ressources. La taille de leur réseau
social est donc trés différente. Parallélement a cela, les femmes se disent plus

positivement influencées par le soutien regu que les hommes (Antonucci, 1985).

Gumpel (1994) a abordé encore plus en profondeur la notion d'habiletés

sociales, en proposant le concept de compétence sociale. Partant de la constatation
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des professionnels en éducation spécialisée, selon laquelle des habiletés sociales
appropriées sont des outils importants pour I'acquisition et le maintien en emploi et
pour favoriser un réseau social approprié et significatif, il dit qu'étre socialement
habile suppose que, dans une situation particuliére, l'individu réussit a avoir un
comportement tel que le potentiel d'obtenir un renforcement de I'environnement est
porté a son maximum. Il distingue ainsi la compétence sociale et les habiletés
sociales : les énoncés au sujet de la compétence sociale d'une personne font référence
au choix judicieux et a l'efficacité des comportements visibles (overt behaviors) et
non visibles (covert behaviors) utilisés pour produire des habiletés sociales visibles,
alors que les énoncés sur le niveau d'habiletés sociales d'un individu réferent
seulement aux manifestations visibles de cette compétence. Selon lui, suggérer
qu'une personne est socialement compétente a trois implications : que l'individu
utilise correctement ses habiletés non visibles pour créer la réponse appropriée & un
stimulus externe; que dans une situation particuliére, un comportement visible
maximise les chances de recevoir des renforcements et minimise les risques de
punition de la part de l'environnement; et que, si la méme situation se reproduisait,
ces comportements visibles ou non visibles seraient probablement encore jugés

comme des habiletés.

La nouvelle vision de l'auteur propose une plus grande flexibilité de
l'intervention par 1'élargissement du concept de compétence sociale allant jusqu'a
inclure les comportements autant non visibles que visibles ainsi que sa dépendance
implicite aux champs de l'analyse perceptuelle, de la prise de décision, de la
résolution de problémes et de l'entrainement a l'auto-contrble (self~monitoring
Judgment) (p.199). Ce qui est communément appelé l'entralnement aux habiletés
sociales, et qui a pour but de permettre aux personnes ayant une déficience
intellectuelle de réussir a interagir socialement, entre autres dans leur propre réseau
social, doit donc inclure, selon Gumpel, les habiletés de décision (interprétation des

stimuli, résolution de problémes sociaux, production d'un éventail de réponses
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possibles, habiletés a comparer puis a sélectionner la réponse a partir de l'ensemble
des capacités) et les habiletés de performance (l'exécution comme telle du
comportement, 1'auto-contréle et l'auto-gestion de son exécution par rapport a la

réaction de l'environnement) (p.199).

Malheureusement, les recherches portant sur le développement d'habiletés
sociales nouvelles ne les comparent pas entre elles et donc ne démontrent pas quelles
sont les habiletés qu'il faut privilégier parmi toutes celles mentionnées. Toutes les
habiletés sociales sont souhaitables, mais y en a-t-il qui soient prioritaires a travailler,
en fonction de ce que demande un réseau social efficace, compte tenu des

caractéristiques des personnes ayant une déficience intellectuelle?

Le but de la présente étude est d’articuler les éléments qui favorisent ou
entravent 1’épanouissement du réseau social des personnes ayant une déficience
intellectuelle. Dans cet esprit, les principales variables indépendantes auront trait au
niveau d'habiletés sociales, au degré d'autonomie, au milieu résidentiel et au milieu
d’activités de jour. Quant aux variables dépendantes, ce seront la composition, la

taille, la densité du réseau social ainsi que la réciprocité des relations dans le réseau.

1.1.6 Importance de 1’environnement

D’emblée, il est possible d’affirmer « qu’aucun organisme vivant ne peut
exister en lui-méme, sans environnement » (Roque, 1994, p.198). L’environnement,
tel que défini par le Conseil international de la Langue frangaise (1977) et rapporté
par Roque (1994, p. 218) est « constitué de l’ensemble des agents physiques,

chimiques et biologiques et des facteurs sociaux susceptibles d’avoir un effet direct
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ou indirect, immédiat ou a terme, sur les étres vivants et les activités humaines ». De
plus, les scientifiques s’entendent (entre autres Park, R., McKenzie et R. Burgess, R.,
1967, Sauvé, L., 1992) pour dire que les caractéristiques de I’individu et celles de
I’environnement sont tellement liées les unes aux autres qu’il est impossible de juger
des possibilités de développement de I’individu sur la base exclusive de ses
caractéristiques. Dans la mesure ou la présente recherche espére pouvoir fournir aux
intervenants sur le terrain des pistes d’intervention qui leur permettront de mieux
aider les personnes ayant une déficience intellectuelle a se développer dans la sphére

sociale, il semble évident que 1’environnement doit étre un élément pris en compte.

Cette constatation rejoint d’ailleurs la définition la plus récente du retard
mental de I’American Association on Mental Retardation (AAMR, 2002) qui se
distingue des précédentes en reconnaissant I’importance de 1’environnement et son
impact sur le fonctionnement des personnes. Pour toute personne ayant une
déficience intellectuelle, la description de son état de fonctionnement requiert la
connaissance des capacités de I’individu, ainsi que la compréhension des différents
milieux de vie ol elle évolue. La classification proposée par le Comité québécois et le
Conseil Canadien de la CIDIH (classification internationale des déficiences,
incapacités et handicaps) met en perspective le handicap comme résultante de
’interaction personne-environnement et non plus comme la conséquence inévitable

de la déficience ou des incapacités (Dionne, Boutet et al, 2002). Le réseau

international sur le processus de production du handicap (RIPPH) a produit une

visualisation de cette interaction, représentée par un schéma:
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Figurel.l Représentation de I’interaction personne-environnement.

Cette fagon de penser le lien entre la personne et son environnement renvoie
aussi a I’écologie humaine, qui est un terme utilisé en référence a4 de nombreuses
disciplines des sciences humaines dont 1’objet est 1'une des dimensions de
’interaction humain-environnement (Rocque, 1994, p.247). Un des auteurs majeurs
en ce qui concerne I’écologie humaine est Uri Bronfenbrenner (1979). Selon ce
demnier, 1’individu est indissociable de son environnement, environnement détaillé en
différents systémes. Le modéle d’écologie du développement humain de

Bronfenbrenner met en relief I’interaction de la personne avec les autres dans chacun
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de ces systémes et I’interaction de ces systémes entre eux. Ce modele est présenté

plus en détails au chapitre II, Modéle théorique.

Dans la perspective des services offerts aux personnes ayant une déficience
intellectuelle, le ministére de la santé et des services sociaux du Québec privilégie
I’intervention portant sur I’interaction personne-environnement. Dans ses
orientations les plus récentes (MSSS, 2006), il propose un modéle ol les principaux

axes d’intervention sont constamment liés :

Personne et environnement : cible de ’intervention

Personne Interaction Environnement

Capacités Familles et proches

Forces et faiblesses et - : Intervenants
ks Bien-étre et qualité de vie v ,
Limitations Eoalité Milieux de vie et
fonctionnelles g’ 5 : 3 d’activités
Goits et intéréts JERD St Services socio-
Droiet significatif Participation it
R sociale (se loger, étre B e
7 : : Environnement
éduqué, avoir des relations : A
sociopolitique

interpersonnelles, avoir des
loisirs, travailler, se
déplacer. etc.)

et économique

Tiré de Ministére de la Santé et des Services sociaux, (2006), p. 37

Figure 1.2 Modéle d’intervention du Ministére de la Santé et des Services sociaux du
Québec.
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Il est donc évident que le concept d’interaction personne-environnement fait
’'unanimité et qu’une recherche portant sur le réseau social des personnes présentant
une déficience intellectuelle ne saurait se limiter a n’étudier que I’individu sans tenir
compte de son environnement. L’environnement d’une personne ayant une
déficience intellectuelle est constitué des mémes principaux systémes que celui des
personnes n’ayant pas de déficience intellectuelle, c’est-a-dire la maison, 1’école, le

travail, etc...

1.2  Questions de recherche

L'objectif de cette recherche est d’examiner les relations entre les principales
variables qui sont réputées jouer un réle dans le réseau social des personnes ayant une
déficience intellectuelle au regard de caractéristiques spécifiques du réseau et en

illustrant le modéle d'écologie humaine de Bronfenbrenner.

Dans la perspective €cologique, les questions qui suivent visent & examiner la
relation entre plusieurs composantes du milieu de la personne et certaines

caractéristiques personnelles, et le réseau social.

1. a) Quel est le lien entre d’une part les habiletés sociales et 1’autonomie de

I’individu et d’autre part la taille, la densité et la réciprocité de son réseau?

1. b) Quel est le lien entre d’une part les habiletés sociales et I’autonomie de

I’individu et d’autre part la composition de son réseau?
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2. a) Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de milieu de
résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le réseau de la

personne (taille, densité, réciprocité) ?

2. b) Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de milieu de
résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le réseau de la

personne en terme de composition?

3. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de milieu de
résidence et de milieu d’activité de jour et d’autre part les habiletés sociales et

I’autonomie de I’individu?

4. a) Quelle est la magnitude relative des liens entre d’une part les
caractéristiques de I’individu et d’autre part son milieu, et son réseau social

(taille, densité, réciprocité)?

4. b) Quelle est la magnitude relative des liens entre d’une part les caractéristiques
de I’individu et d’autre part son milieu, et son réseau social en terme de

composition?



CHAPITRE 11

MODELE THEORIQUE

Le modéle de développement selon I’écologie humaine

Un mod¢le adéquat pour cette étude devrait mettre un accent particulier sur les
relations humaines et leur importance dans le systéme social de la personne. En
regard de ces considérations, le modele utilisé dans cette recherche est celui de
'écologie humaine de Urie Bronfenbrenner (1979) parce qu’il se situe totalement
dans le contexte des relations, des interrelations et des milieux de vie de la personne.
Bronfenbrenner a présenté un modé¢le de développement a la fois systémique et
écologique, ayant pour centre le développement de la personne. Son modele est
systémique parce qu'il détaille plusieurs systémes imbriqués les uns dans les autres,
s'influen¢ant mutuellement et se modifiant selon les variations apportées dans I'un ou
lautre. Ce modele est également écologique en ce qu'il se situe dans un
environnement (qui peut prendre plusieurs formes, de la plus élémentaire a la plus
complexe, selon les systémes dans lesquels il prend place) et qu'il met beaucoup
d'emphase sur les relations entre les personnes. Il postule que le changement ne peut
se faire que dans un contexte de relations. En ce sens, on ne peut jamais étudier
I'individu seul pour connaitre son développement, mais il faut le mettre en relation et

dans un contexte de niveaux multiples.

Les systémes identifiés par Bronfenbrenner (1979) sont le microsystéme, le
mésosystéme, 'exosysteme et le macrosystéme. Le microsystéme est un ensemble

d'activités, de rbles et de relations interpersonnelles vécu par une personne en
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développement dans un environnement (setting) donné et comprenant des

caractéristiques physiques et matérielles particuliéres.

Le mésosystéme est constitué des interrelations entre deux environnements
(ou plus) auxquels la personne en développement participe activement. Chaque
personne a un mésosysteme différent, soit parce que les microsystémes qui le
composent sont différents, soit parce que, s'ils sont les mémes, les relations, rdles ou
activités qui les caractérisent différent. En changeant d'environnement, la personne
change aussi de role, un réle étant un ensemble d'activités et de relations qui sont
attendues d'une personne selon sa position dans la société et celles qui sont attendues

des autres en relation avec elle.

Un exosystéme fait référence a un ou plusieurs environnements ou n'interagit
pas la personne en développement, mais ou les événements qui se produisent peuvent
avoir une conséquence pour elle. Cela peut aussi se passer a l'inverse : la personne,
bien que n'y participant pas, peut y causer des répercussions. Selon Bronfenbrenner
(1979), ce sont souvent dans ces exosystemes plus éloignés que se prennent des
décisions politiques, sur l'organisation des services par exemple, qui pourront affecter

le quotidien de la personne.

Le macrosysttme comprend les systémes précédents qui existent ou qui
pourraient exister ainsi que tout systéme de croyances idéologique soutenant ces

éléments. La figure 2.1 illustre I’interrelation de ces différents systémes.
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MACROSYSTEME

Mésosysteme

Microsystéme

- relations
- roles Exosystéme
- activités

Mésosysteme

personne en
développement

Exosystéme
M¢ésosysteme

Exosysteme

Figure 2.1 Le modéle d'écologie du développement humain de Bronfenbrenner.

A la suite de son livre paru en 1979 et ou il précisait divers concepts, comme
le lieu, le role et I’activité, Bronfenbrenner a continué de raffiner son modéle de

I'écologie du développement et de I'adapter selon plusieurs perspectives.

En 1986, il a appliqué son modele a la famille comme contexte de
développement humain. En 1989, il ajoutait la variable « temps » & son modele, qu’il
a nommé le « chronosystéme ». Selon cette modification, le développement, résultat
de l’interaction, doit se situer dans le temps (t) sur un continuum en évolution des

caractéristiques individuelles.
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En 1994, il publiait un article, en collaboration avec Ceci, sur une
reconceptualisation de l'aspect « Nature-Nurture » dans une perspective
développementale et proposait un modéle bioécologique. Il introduisait dans cette
présentation la notion de « processus proximaux » et suggérait que ces processus et
leurs conséquences développementales offraient une stratégie indirecte pour tester les
limites du role de l'environnement et de celui des caractéres génétiques dans les

différences entre les individus sur le plan de la croissance psychologique.

Dans la présente recherche, les participants et leurs relations avec les membres
de leur réseau social dans un environnement précis constituent un microsystéme. Par
exemple, un microsystéme peut étre la famille naturelle (environnement) ou vit une
personne ayant une déficience intellectuelle (personne en développement) avec trois
fréres et sceurs et leurs deux parents (caractéristiques particuliéres de
l'environnement). lls partagent la vie quotidienne (activités) et chacun a une tiche
assignée (rdle). L’étude pourra confirmer les relations entre le participant et les autres
par la composition du réseau qui se distribue dans plusieurs autres microsystémes ot
la personne évolue et joue un rdle particulier (travail, loisirs, école, etc.) et qui
constituent son mésosystéme particulier. La réciprocité¢ des relations entre les
membres du réseau et la personne focale, que la recherche permettra de mettre en
lumiére, illustrera la théorie de Bronfenbrenner selon laquelle il existe des
interrelations entre les différents microsystémes du mésosystéme. L'étude de la
densité des réseaux nous apportera aussi des éléments & l'appui de cette affirmation.
L'exosystéme, qui est composé des environnements ol la personne n'intervient pas
(ex. I’Agence régionale, le Ministére, ...), et le macrosystéme ne seront pas abordés

dans cette étude.

Comme I’échantillon proposé est constitué de personnes ayant une déficience

intellectuelle habitant dans leur famille naturelle ou en appartement (un
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microsystéme) en relation avec d'autres microsystéme (le plateau de travail et le
milieu de stage) qui varieront selon les personnes, cela devrait pouvoir rencontrer
I’affirmation de Bronfenbrenner (1979, p. 38) selon laquelle deux dimensions
écologiques ou plus donnent une grille d'analyse_ systématiquement différenciée et
donc potentiellement sensible. Cette grille rend alors possible la détection et la
description des modeles d'interaction participant-environnement dans un éventail de
contextes écologiques. De plus, le fait de procéder par contact direct avec les
participants de recherche permet d'obtenir, toujours selon Bronfenbrenner (1979) la
« perception de la personne des propriétés de l'environnement », ce qui rejoint le

concept de « réseau pergu » abordé plus loin.




CHAPITRE 111

ANALYSE CONCEPTUELLE

Introduction

Pour mener & bien l'objectif de recherche, plusieurs concepts doivent étre
précisés : la déficience intellectuelle, le réseau social et les caractéristiques retenues
(taille, densité, réciprocité et composition), ainsi que les habiletés sociales,

I’autonomie, le milieu d’activités de jour et le milieu de résidence.

3.1 La déficience intellectuelle

Selon Endicott (1991), il existe trois plans selon lesquels envisager la
déficience intellectuelle. Tout d'abord, on peut examiner les anomalies organiques
sous-jacentes ou la dynamique socio-psychologique qui interférent avec une ou
plusieurs des diverses fonctions qu’il est possible de grouper dans la catégorie
générale de l'intellect. Cette centration sur la cause existe lorsque le terme « déficit

intellectuel » est utilisé.

Le deuxiéme plan d'analyse s'intéresse & une gamme données d'activités
humaines que I'individu est capable ou incapable d'accomplir. L'incapacité de faire
des choses qui peuvent étre accomplies par la plupart des gens est définie par la «
déficience ». Il existe certaines choses que la plupart des gens sont en mesure de faire

mais que ne peut accomplir une personne ayant une « déficience », ou qu'elle



26

accomplira beaucoup moins efficacement. Ce n'est que si la fonction affectée en est
une que l'individu aimerait étre capable d'accomplir, ou qui serait clairement a son

avantage, que la déficience devient problématique.

En troisiéme lieu, toujours selon Endicott (1991), on peut aussi parler de la
déficience intellectuelle comme d'un « handicap », si la fonction en question est
importante dans le contexte social dans lequel la personne évolue. Les attentes et les
standards établis par la majorité non handicapée imposent a l'individu vivant avec une
déficience l'obligation de « se montrer & la hauteur » s'il ne veut pas étre considéré

comme « handicapé ».

Plusieurs organismes mondiaux se sont aussi penchés sur une définition de la
déficience intellectuelle. Par exemple, 1'Organisation mondiale de la sant¢ (OMS),
(citée dans Tassé ef al., 1993, p. 25), 1'a définie ainsi :

« Le diagnostic repose sur la présence d'une réduction du fonctionnement
intellectuel, a l'origine d'une diminution des capacités d'adaptation aux
exigences quotidiennes de I'environnement social. »

Pour comprendre cette définition, il faut savoir que I'OMS se base sur des
définitions spécifiques pour les termes « déficience » (perte ou anomalie d'une
structure ou d'une fonction psychologique, physiologique ou anatomique), «
incapacité » (toute réduction ou absence due a une déficience, de la capacité
d'exécuter une activité de la méme maniere ou dans la plénitude considérée comme
normale pour un étre humain) et « handicap » (désavantage résultant, pour un
individu, d'une déficience ou d'une incapacité qui limite l'individu concerné dans
l'exercice d'un réle normal pour lui compte tenu de son 4ge, de son sexe et de facteurs

sociaux et culturels, ou qui 'empéche d'exercer ce rdle).
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Pour Greenspan et Granfield (1992), la compétence sociale devrait étre un
élément central de la définition de la déficience intellectuelle puisque, contrairement
a d'autres états, la prévalence de cette derniére décroit de fagon absolue apres
I'adolescence, suggérant que c'est l'inhabileté & réussir certains roles sociaux qui la
caractérise plutdt que l'inhabileté a maitriser les tdches académiques. Cette vision qui
inclut le fonctionnement social dans la conceptualisation de la déficience
intellectuelle n'est pas nouvelle et les chercheurs citent Binet et Simon (1916); Doll |
(1936); Itard (1962) et Tredgold (1922). Greenspan et Granfield (1992) rapportent
quon a découvert qu'une faible intelligence sociale, impliquant un manque
d’habiletés dans des capacités comme prendre de la perspective, résoudre des
problémes sociaux et avoir du jugement social, constitue la raison la plus commune
de l'échec des personnes ayant une déficience intellectuelle dans les situations
sociales normales. Ceci est intéressant dans la perspective du réseau social, parce que
les habiletés mentionnées sont essentielles a la réussite. On comprend encore mieux
quand on sait que l'intelligence sociale, telle que définie par Greenspan en 1979,
renvoie a I'habileté d'une personne a comprendre et & composer efficacement avec les

situations et les événements sociaux et interpersonnels.

Prenant en compte tous les aspects de leur point de vue, Greespan et Granfield
(1992) proposent une nouvelle définition de la déficience intellectuelle, qui pourrait
étre vue comme un désordre, apparaissant pendant la période de développement,
caractérisé par des déficiences importantes du domaine intellectuel, c'est-a-dire de
l'intelligence pratique et sociale (les aspects intellectuels de la compétence sociale),
ainsi que dans l'intelligence conceptuelle et le traitement de l'information (les aspects

intellectuels de la compétence instrumentale).

Il reste que la définition la plus reconnue est celle de I'American Association

on Mental Retardation (AAMR, 2002, p. 3), qui se lit comme suit :
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‘Mental retardation is a disability characterized by significant limitations in
both intellectual functioning and conceptual, social and practical adaptative

skills. This disability originates before age 18.’

De plus, il y a cinq conditions essentielles & 1’application de cette définition :
les limitations dans le fonctionnement de la personne doivent étre considérés dans le
méme contexte social que celui de ses pairs selon 1’dge et la culture; pour qu’une
évaluation soit valide, elle doit considérer la diversité culturelle et linguistique autant
que les facteurs relevant de la communication, de la motricité et du comportement;
chez un méme individu, les limitations cohabitent souvent avec des forces; on ne
décrit les limitations que dans le but d’établir un profil de besoins de soutien; avec un
soutien personnalis¢ et approprié, sur une période de temps continue, le
fonctionnement d’une personne ayant une déficience intellectuelle va généralement

s’améliorer.

Quand on parle de « significant limitations in [...] intellectual functioning »,
on fait référence a une mesure standard connue sous le terme de quotient intellectuel
(QI). En termes de QI, la moyenne se trouve habituellement autour de 100, le retard
mental se situant en dessous de 70-75. Cependant, l'utilisation du QI est de plus en
plus controversée et on s'entend maintenant pour dire que le fait d'avoir un score
faible de QI est un critére nécessaire, mais insuffisant en soi pour déterminer la
déficience intellectuelle. Cependant, compte tenu que le milieu de la réadaptation en
déficience intellectuelle n'a pas encore vraiment modifié ses pratiques, le Q.I. est
encore partiellement utilisé pour qualifier le niveau de la déficience, comme la

définition de 'AAMR de 1983 le mentionnait.

Selon I’ American Association on Mental Retardation (1992 et 1994),de 3 a 5

% de la population générale pourrait présenter une déficience intellectuelle, cela
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pouvant aller & 6-8 % en présence de mariages consanguins. Par ailleurs, les moyens
de déterminer les limitations dans les domaines de fonctionnement adaptatif n’étant
pas encore vraiment déterminés (Vandoni et al., 1994), c’est encore a partir du QI que
sont établies I’incidence et les catégories de déficience intellectuelle. On s’entend
généralement pour reconnaitre que la déficience légere se situe entre 50-55 et 70 de

QI, la déficience moyenne entre 35-40 et 50-55, la déficience sévere entre 20-25 et

35-40 et la déficience profonde en dessous de 20-25 (Grosmann, 1983). Juhel (1993)

précise que les personnes ayant une déficience légére représentent 88 % de
I’ensemble des personnes déficientes intellectuelles, celles ayant une déficience
moyenne 7 %, celles ayant une déficience sévére 4 % et celles ayant une déficience

profonde 1 %.

Les personnes déficientes intellectuelles ne constituent pas un groupe
homogéne et n’ont pas toutes les mémes difficultés (McLaughlin et Wehman, 1992).
Il y a entre elles autant de différences qu’il y en a entre les personnes non déficientes
(Melton et Garrison, 1987). Les connaissances et les habiletés d’une personne
déficiente intellectuelle sont généralement en « dents de scie » (McLaughlin et
Wehman, 1992), c'est-a-dire, pour reprendre les termes de la définition de 'AAMR,
qu'une personne peut présenter a la fois des limitations dans certaines habiletés
adaptatives spécifiques et, ailleurs, des forces qui peuvent tout a fait rejoindre les
capacités des personnes non déficientes du méme age (AAMR, 1994; Tassé et al.,
1993). On admet généralement que les personnes déficientes apprennent en suivant
les mémes étapes de développement que les autres, quoiqu'a un rythme beaucoup plus
lent et de fagon irréguliére suivant leurs forces et leurs faiblesses. Elles ont aussi plus
de difficultés a saisir les concepts abstraits ou symboliques (Juhel, 1993) et sont peu
habiles a généraliser les apprentissages (McLaughlin et Wehman, 1992). A cet égard,
il faut noter que la tendance, mentionnée plus haut et qui a longtemps prévalue, de

maintenir les personnes ayant une déficience intellectuelles a I'écart de la société, les
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a empéchées d'avoir accés a de multiples occasions d'apprentissage par essais et
erreurs, ainsi que de pouvoir modeler leurs comportements sur ceux des autres, deux
méthodes d'apprentissage pourtant largement répandues dans la société en général
(McLaughlin et Wehman, 1992).

La définition de la déficience intellectuelle, en ce qui a trait & cette recherche,

sera celle de ’AAMR. Elle parait répondre le plus a la réalité¢ de la situation des
personnes déficientes. - Les autres définitions semblent plus abstraites ou plus
académiques, en ce sens qu’une fois énoncées, elles n’informent pas vraiment sur le
niveau de capacité et de soutien requis d’une personne. Le fait que la définition de
I'AAMR soit celle qui ait le plus de reconnaissance au Québec influence aussi ce

choix.

La compréhension des personnes ayant une déficience intellectuelle (et donc
de la déficience elle-méme) est en constante mutation depuis plusieurs années. Les
définitions proposées et les actions qui s'ensuivent, tant dans les politiques de services
que dans les interventions, rapprochent les personnes déficientes de la majorité des
citoyens, ce qui en fait de moins en moins des étres bizarres et a part. Cela a été

observé dans plusieurs pays.
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3.2 Réseau social personnel

3.2.1 Définition

L'une des premicéres tentatives de formaliser les relations qu'une personne
entretient avec les gens autour d'elle vient de Barnes qui, en 1954, a étudi€ un village
de pécheurs norvégiens, selon la méthode anthropologique. Il a d'abord utilisé le
terme « réseau personnel », pour décrire les liens autour d'une seule personne. «
Réseau social » faisait plutét référence & l'ensemble des liens entretenus par les
membres d'une communauté toute entiére (Mitchell et Trickett, 1980, Newton et al.,
1994). D'autre part, Collins et Pancoast ont été les premiers, en 1976, a introduire

l'expression « réseaux d'aide naturelle » (Gottlieb, 1983).

Certains chercheurs proposent une définition. Parmi ceux-ci, mentionnons
Bozzini et Tessier (1985), pour qui le réseau social est un répertoire de liens
organisés, autour d'un individu, susceptibles de lui procurer diverses formes d'aide,
c'est-a-dire une variété de ressources utilisables pour faire face aux difficultés de la
vie, ou encore Gottlieb (1983) qui spécifie que le réseau personnel de l'individu focal
consiste généralement en des membres de la famille, des amis proches, des
compagnons de travail et des voisins pergus comme les plus importants dans la vie

affective de la personne et avec qui elle a des contacts fréquents et réguliers.

Fischer (1977) souligne que les réseaux sociaux sont des systémes particuliers
de liens unissant des acteurs sociaux. Guédon (1984) distingue des réseaux primaires
(ensemble naturel d'individus en interaction les uns avec les autres, et susceptible de
fluctuer dans le temps) et des réseaux secondaires formels (formés par les institutions

sociales qui ont une existence officielle, qui sont structurées de fagon précise, et
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établies pour remplir des fonctions spécifiques ou fournir des services particuliers) et
non formels (ne consacrent pas de division rigide des roles entre ceux qui fournissent
des services et ceux qui les regoivent, ni entre ceux qui décident des services a donner
et ceux qui en bénéficient : ce sont des réseaux de services mis sur pied par des

individus pour subvenir a des besoins spécifiques).

Pour sa part, Guay (1984), a définit trois types de réseaux :(1) cohésif et
homogeéne (un seul grand groupe indifférencié); (2) fragmenté (plusieurs petits sous-
groupes (entre trois et cinq) relativement indépendants); (3) dispersé (plusieurs
personnes qui en font partie ne se connaissent pas entre elles). Ce dernier type de
réseau repose souvent sur une seule personne centrale, qui maintient toutes les
relations avec les membres. En lien avec ce troisiéme type, il dit aussi (1987) que

c'est parfois un avantage parce que ¢a permet d'échapper aux pressions de la norme.

Plusieurs chercheurs (notamment Albee, 1983; Burchard et al., 1992; Collins
et Pancoast, 1976; Dykstra, 1990; Gottlieb, 1983; Gruen et al., 1994; House,
Umberson et Landis, 1988) se sont penchés sur le réseau social, le confondant parfois

avec ses composantes, ses effets ou encore le soutien social.

Dans la suite de cette recherche, il sera fait référence au réseau social comme
étant un répertoire de liens organisés, autour d'un individu, susceptible de lui procurer
diverses formes d'aide, c'est-a-dire une variété de ressources utilisables pour faire face
aux difficultés de la vie (Bozzini et Tessier, 1983). Les gens entretenant ces liens ont
en général des contacts fréquents et réguliers (Gottlieb, 1983). Les membres du
réseau sont des personnes significatives pour la personne focale et ont un intérét

bienveillant envers elle.
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3.2.2 Représentation des réseaux

Tous les auteurs qui représentent graphiquement le réseau social le font &
’aide de cercles concentriques. C’est le cas par exemple d’Antonucci (1986) et de
I’AAMR (1994). Sauf Antonucci (1986), qui n’identifie que le cercle du centre (en y
inécrivant « you »), les autres précisent que le deuxiéme cercle doit contenir la famille
immédiate, les amis intimes et le conjoint, le troisiéme cercle, la parenté, les amis
(voisins et compagnons de travail) et le quatriéme cercle les collegues et tous les
services rémunérés. L’AAMR ajoute un cinquiéme cercle, celui des services

spécialisés.

Bien qu’ils représentent aussi le réseau sous forme de cercles concentriques,
Hurteau et Boutet (1993) le font un peu différemment en ce sens qu’ils divisent les
cercles en « pointes de tarte » selon les secteurs de vie de la personne. Les différents
cercles deviennent donc des indicateurs de la proximité affective que la personne

focale accorde aux membres de son réseau.

C’est cette derniére représentation qui sera privilégiée pour la présente
recherche, et cela pour deux raisons : (1) les divisions en secteurs de vie rejoignent
les différents microsystémes du modéle de Bronfenbrenner (1979) et (2) le fait de
pouvoir jouer sur la proximité affective est beaucoup plus prés de la réalité des
personnes ayant une déficience intellectuelle, qui nomment souvent des intervenants

rémunérés comme meilleur ami (Rosen et Burchard, 1990).
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Répit- :
gardiennage ' Famille
étendue
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Milieu
Loisirs scolaire
/ Service de garde
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7

Ami(e)s Travail

Figure 3.1 Forme graphique du réseau
(adaptation d'un tableau de Hurteau et Boutet, 1993).
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3.2.3 Composantes du réseau

Plusieurs auteurs ont énuméré diverses composantes du réseau. Les aspects
de la structure du réseau généralement mentionnés par Belle, 1982; Biegel et al,
1995; House et al., 1988; Mitchell et Trickett, 1980; Newton et al., 1994; Rosen et
Bﬁrchard, 1990 et Tracy et Abell, 1994 sont la taille (nombre de personnes comprises
dans le réseau), la densité (le fait que les personnes du réseau se connaissent et
entrent en contact, indépendarhment de la personne « focale ») et la
multidimensionnalité (le fait que les échanges soient de plusieurs types différents, par

exemple soutien, conseils, information, etc...).

Certains auteurs précisent qu'il faut de plus connaitre la fréquence (Newton ef
al., 1994; Tracy et Abell, 1994); la symétrie (réciprocité) (Biegel et al., 1995;
Mitchell et Trickett, 1980; Newton et al., 1994; Tracy et Abell, 1994); la durée
(stabilité des relations) (Newton et al., 1994); le contexte (Newton ef al., 1994;
Rosen et Burchard, 1990); la satisfaction (Rosen et Burchard, 1990; Tracy et Abell,
1994) et la dispersion géographique (Gottlieb, 1983; House ef al., 1988; Mitchell et
Trickett, 1980). '

Mitchell et Trickett (1980) distinguent les caractéristiques du réseau : taille,
densité et degré de connexion, et les caractéristiques des relations qui s'y passent :
intensité, durée, multidimensionnalité, réciprocité, densité des relations, dispersion,

fréquence et homogénéité.

Le tableau 3.1 présente les caractéristiques du réseau social telles que

précisées par les chercheurs.
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Il est impossible de considérer I'ensemble de ces composantes dans une seule
étude. Celles qui sont retenues sont aussi celles qui permettent d'avoir rapidement un
portrait précis du réseau et qui sont mentionnées par la majorité des auteurs, c'est-a-

dire sa taille, sa densité, sa réciprocité et sa composition.

3.2.3.1. Taille du réseau

Les définitions de la taille sont assez homogénes chez les auteurs (Burchard e#
al., 1992; Chiochio et Boisvert, 1996; Gottlieb, 1983; Mitchell et Trickett, 1980 et
Newton et al., 1994; Stoller et Pugliesi (1991), dans Penrod et al., 1995), et font

toutes référence au nombre de personnes.

La définition de la taille retenue est le nombre de personnes nommées par le
participant et avec lesquelles il a un contact direct, c’est-a-dire avec lesquelles il

communique directement, soit par la parole, soit par écrit.

3.2.3.2. Densité du réseau

Lles auteurs (Bozzini et Tessier, 1985; Gottlieb, 1983; Mitchell et Trickett,
1980 et Newton et al., 1994) s'entendent assez bien pour dire que la densité du réseau
a rapport aux liens, aux contacts entre les membres du réseau. La densité est aussi

appelée « connectivité » ou « connexion » par certains chercheurs.

La définition de la densité utilisée dans cette étude est un mélange de celle de

Mitchell et Trickett (1969) et de Newton ef al. (1994) : c’est le nombre total de
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contacts entre les membres du réseau, excluant ceux avec la personne focale, divisé
par le nombre de possibilités. Par exemple, s’il y a 10 personnes dans le réseau, il y
a une possibilité de 90 liens entre eux. S’il n’y en a effectivement que 72, on dira

que la densité est de 72 contacts sur une possibilité¢ de 90, donc de 80 %.

3.2.3.3. Réciprocité des relations

Elément incontournable quand on parle du réseau social, la réciprocité des
relations est étudiée par plusieurs chercheurs. Bozzini et Tessier (1985) précisent
que la réciprocité des relations est le fait de liens ou les partenaires s'échangent une
méme ressource ou des ressources qu’ils jugent équivalentes. Pour leur part,
Burchard et al. (1992) indiquent que c'est le nombre de relations dans lesquelles
l'initiation du contact social et du soutien est mutuelle. Le lien revient aussi dans la
définition de Chiochio et Boisvert (1996), quand ils parlent de « lien donneur-
receveur » entre le participant et les personnes nommées dans son réseau. Mitchell et
Trickett (1980) avaient parlé de la méme chose en disant que c'était le point
jusqu'auquel l'aide affective et instrumentale est & la fois regue et donnée par la
personne focale. Quant a Chené et Sigouin (1997), leur définition introduit la notion
de mutualité des échanges entre deux personnes, sans que cela ne soit nécessairement

symétrique ou équivalent.

La définition retenue dans cette recherche pour la réciprocité en combine
quatre (Burchard ef al., 1992; Chené et Sigouin 1997; Chiochio et Boisvert, 1996 et
Mitchell et Trickett, 1980), en raison de leur complémentarité et de leur
ressemblance : mutualité des échanges en ce qui concerne l'initiation du contact
social et le soutien (affectif, cognitif, normatif et instrumental), sans qu'il y ait

nécessairement de symétrie ou d'équivalence.
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En plus de la définition de la réciprocité, certains auteurs se sont aussi
penchés sur d'autres aspects qui ne sont pas sans intérét dans la présente recherche.
Par exemple, selon Antonucci (1985), le degré de réciprocité varie selon le niveau
d'intimité entre les deux parties. De la part d'une'personne qui n'est pas proche, la
réciprocité est attendue rapidement et directement. Il semble que‘l'intimité dans la
relation permette une certaine latitude et que la réciprocité puisse s'étendre sur un
certain laps de temps. La réciprocité peut donc étre de deux types, soit immédiate ou
reportée dans le temps (Lavoie, 1987). Thoits (1985), quant a elle, fait remarquer
que la réciprocité dépend de la capacité de 1'individu de jouer son réle adéquatement,
de répondre aux attentes comportementales de ses partenaires. De plus, la réciprocité
- venant de la famille serait pergue selon des critéres différents de celle venant des
amis. En effet, il y a un aspect de devoir dans le soutien de la famille, alors que c'est

plus sur un plan volontaire que les amis offrent leur aide (Antonucci, 1985).

De fagon générale, la plupart des auteurs s'entendent pour dire que sans
réciprocité, le réseau s'étiole et le soutien s'effrite (Antonucci, 1985; Gottlieb, 1983;
Tracy et Abell, 1994). Certaines raisons pouvant expliquer que la réciprocité soit
absente sont la pauvreté des habiletés sociales, la tendance des membres du réseau a
induire la dépendance, ou encore une estime de soi tellement basse que la personne
pense qu'elle est incapable d'apporter une aide quelconque en retour (Gottlieb, 1983).
Cela pourrait expliquer également que la réciprocité soit pratiquement inexistante
dans le réseau des personnes ayant une déficience intellectuelle (Rosen et Burchard,
1990).

Plusieurs aspects du réseau social prennent un sens quelque peu différent
quand on les regarde sous l'angle de la déficience intellectuelle. Ce n'est pas tant que
les principes de base soient différents, comme 1'actualisation qui en est faite dans la

vie quotidienne. D’une part, Guay (1987) parlant de la population en général, dit que
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le nombre de participants influence l'attitude et les comportements des gens face aux
personnes déviantes. Plus le groupe est grand, plus la personne déviante peut étre
remplacée par une autre. Plus il est petit, plus il sera avantageux de la garder, en
essayant de changer son comportement. Bien que non mentionné dans les études de
Breen et Haring (1991), Gaylor-Ross et al., 1995, Haring et Breen (1992), Hunt ez
al., (1996) et Rosen et Burchard (1990), cet aspect a probablement eu un impact,

puisque les expérimentations ont été menées dans de trés petits groupes.

D'autre part, la capacité des personnes ayant une déficience intellectuelle a
partager quelque chose, et donc a établir une réciprocité, est limitée (Ouellette, 1995;
Rosen et Burchard, 1990). Cela peut venir du fait que les personnes démunies qui
suffisent & peine a répondre a leurs besoins de base sont peu disponibles a établir des
relations d'échange (Lavoie, 1987); ou encore parce que n'ayant pas toujours des
relations d'une grande intimité avec les gens, on attend d'elles qu'elles « remboursent
» immédiatement l'aide regue (Antonucci, 1985), ce qu'elles ne peuvent pas
nécessairement faire. Cela s'explique peut-étre aussi par le fait que les personnes
ayant une déficience intellectuelle ont été trés entourées par leur famille, sur laquelle
elles se sont plus appuyées que sur leurs pairs, créant ainsi un risque de difficultés

sociales plus grandes a l'dge adulte (Wenz-Gross et Siperstein, 1996).

Par ailleurs, Gottlieb (1983), quand il souligne que les relations
interpersonnelles sont menacées lorsque les partenaires ne sont pas au méme niveau
et n'ont pas la méme capacité d'ouverture, touche probablement aussi un point
sensible pour les personnes ayant une déficience intellectuelle quant a la réciprocité
de leurs relations. Il souligne encore que la position d'un individu dans un réseau
social détermine la vitesse du réseau a répondre a des signes de perturbation

émotionnelle. C'est-a-dire que si une personne se trouve a la périphérie d'un réseau,
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les membres percevront moins vite les signes de détresse que si elle se trouvait au

centre, comme « personne focale ».

Enfin, un point important pour tout le monde mais encore plus pour les
personnes déficientes est la stabilité des relations (Gottlieb, 1983; Newton et al.,
1994). 11 est difficile de créer un résecau générant des relations partagées et

réciproques quand les gens autour de soi changent réguliérement.

3.2.3.4. Composition du réseau

Plus que de savoir « qui » (nommément) fait partiec du réseau, les auteurs
recensés (Burchard et al., 1992; Chiochio et Boisvert, 1996; Newton et al., 1994;
Penrod et al., 1995) font ressortir que c'est le « role » joué (type de lien) qui définit la
composition du réseau social. La composition du réseau regroupe des personnes
proches (comme la famille (un peu plus du tiers, selon Lavoie (1987) et les amis) et
d'autres relations, moins intimes mais assez fréquentes, comme les voisins, les
compagnons de travail, les membres des organisations fréquentées (Gottlieb, 1983;

Guay, 1984; Thoits, 1985).

Nous retenons la définition de Chiochio et Boisvert, 1996, qui nous parait la
plus claire et la plus compléte : la composition d'un réseau social comprend tous les
types de personnes (ou de liens) qu'on retrouve dans le réseau (famille, amis,

compagnons de travail, intervenants, etc).
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3.3 Recherches portant sur le réseau social de personnes présentant une

déficience intellectuelle

Presque tous les aspects et fonctions du réseau social ont été étudiés. Prenons
par exemple la taille et le fonctionnement du réseau, qui peuvent varier selon les

études. Dans son étude sur des femmes méres de famille, Belle (1982) a trouvé qu'en

moyenne, la moitié des membres du réseau était de la parenté. La taille moyenne -

variait de 7 & 8 personnes et la plupart des membres se voyait une fois/mois (plus de
la moitié une fois/semaine). De plus, la densité était trés forte, puisque 80 % des
paires possibles de membres se connaissaient. Pour Gottlieb (1983), le réseau

compte en moyenne de 6 a 10 personnes.

En déficience intellectuelle, la plupart des études actuellement disponibles
portent soit sur la description factuelle des réseaux de soutien (Burchard et al., 1992;
Chiochio et al., 1996; Krauss et al., 1992; McGrew et al, 1992; Newton et al., 1994;
Rosen et Burchard, 1990; Siperstein et Bak, 1989; Wenz-Gross et Siperstein, 1996),
soit sur des stratégies pour augmenter ces réseaux (Breen et Haring, 1991; Gaylord-
Ross et al., 1995; Haring et Breen, 1992; Hunt ef al., 1996), soit sur des habiletés
personnelles & développer chez les personnes déficientes pour maximiser leurs
relations interpersonnelles (perception des émotions faciales non verbales (Gumpel et
Wilson, 1996; Rohahn et al., 1995; Simon et al, 1995); contact visuel, salutation des
pairs et utilisation du bon ton de voix (Thompson et McLaughlin, 1992 ); suivi des
instructions, acceptation de la critique et capacité de négocier (Collet-Kilingberg et
Chadsey-Rusch, 1991; Quinn et al, 1992; Sherman et al, 1992); communication
(Huges et al., 1990; Huges et al., 1995; Hunt et al., 1996; Reichle et al., 1993);
confiance en soi et résolution de probléme (Nezu et al, 1991); réponse & l'exploitation

(Wilson et al., 1996); empathie, auto-contrdle, assurance et coopération (Margalit et
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Ronen, 1993; Moffat et al., 1995); capacité de se protéger en cas d'abus sexuels

(Haseltine et Miltenberg, 1990)).

Les premiéres recherches portant sur les interactions sociales des personnes
présentant une déficience intellectuelle sont issues de l'écologie sociale et ont
cénsisté en l'accumulation d'observations faites par des chercheurs utilisant des
systétmes de codage des comportements, par exemple Butler et Bjannes, 1978;
Landesman-Dwyer et al., 1979 (rapportées par Newton et al., 1994). Peu d'études
ont été faites spécifiquement sur le réseau social des personnes ayant une déficience
intellectuelle. Cependant, les données disponibles suggerent qu’une bonne part des
- personnes déficientes intellectuelles compte sur des intervenants professionnels
payés ou d'autres individus ayant une déficience comme source de soutien (voir
Krauss et Erikson, 1988; Malin, 1982; Mest, 1988; rapportées par Newton et al.,
1994 ainsi que Rosen et Burchard, 1990).

Rosen et Burchard (1990), dans une étude comparative entre des adultes
ayant une déficience intellectuelle et d'autres n'en ayant pas, ont découvert que le
réseau social des adultes ayant une déficience intellectuelle est deux fois plus petit
que celui des autres, et avec sept fois moins de réciprocité. Il comporte 48 % d'amis
(des personnes déficientes & 90 %), alors que pour les personnes non déficientes, les
amis composent 79 % de leur réseau. De plus, les intervenants forment 40 % du

réseau des personnes déficientes.

Dans une étude portant spécifiquement sur des adolescents ayant une
déficience intellectuelle, Wenz-Gross et Siperstein (1996) précisent deux fonctions
importantes des relations de soutien social pour ces adolescents : les aider a

composer avec le stress et les aider a s'ajuster & leur environnement en expansion.
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Pour des personnes ayant une déficience intellectuelle et habitant dans leur
famille, la durée des relations, en moyenne 26,6 ans, est remarquable, selon une étude
de Krauss et Seltzer (1992). Malheureusement, les chercheurs n'ont pas mis cette
durabilité en relation avec les habiletés sociales. Par contre, ils ont trouvé que les
personnes qui vivent dans leur famille (plus de 80 % des personnes) ont des réseaux
sociaux plus petits, composés principalement de membres de la famille, passent la
plus grande partie de leur temps de loisir avec leur famille et regoivent trés peu de
soutien de la part d'intervenants payés. Seulement 25 % de I'échantillon avaient des
amis qui étaient complétement indépendants de ceux de la meére. Comme les auteurs
avaient déja établi que la famille et les amis jouent un r6le différent dans le soutien
social des adultes (la famille étant importante pour permettre a l'individu de composer
avec les transactions inévitables de la vie, alors que les amis jouent un rble central
dans les crises et les changements imprévisibles), les résultats de 1'étude suggerent
que les avantages du soutien offert par les pairs sont moins disponibles pour les

personnes ayant une déficience intellectuelle et vivant dans leur famille.

Pour d'autres auteurs (Burchard et al, 1992), le fait que des personnes
déficientes, bien qu'engagées dans des activités intégrées dans la communauté, ne le
soient que trés peu avec des personnes non handicapées autres que des membres du
personnel ou de la famille, démontre qu'elles sont socialement isolées. Dans leur
étude, portant sur le soutien social et la satisfaction d'adultes ayant une déficience
intellectuelle et vivant dans trois types de ressources résidentielles (famille naturelle,
résidence de groupe et appartement supervisé€), les personnes vivant dans leur famille
naturelle étaient les plus isolées en termes d'activités avec des pairs. Il est intéressant
de noter que, bien que I'étude ait rapporté que les participants voient leur réseau
beaucoup plus comme une source de soutien que de stress, ni la taille ni la

composition du réseau n'étaient reliées a la satisfaction ou au bien-étre. Tout cela
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donne a réfléchir sur la pertinence d'étudier le réseau social des personnes sans tenir

compte de leur satisfaction, de leur bien-étre ou de leur intégration sociale.

Par ailleurs, il est de plus en plus courant de comparer la clientéle déficiente
intellectuelle a des catégories spécifiques de la population normale. Par exemple
Hasazi et al. (1992) le font quand ils disent que 1'étude de la psychopathologie chez
les personnes ayant une déficience intellectuelle peut bénéficier de l'application des
modeles conceptuels et des méthodologies de recherche largement utilisés dans
I'étude de la psychopathologie chez les enfants, les adolescents et les adultes
d'intelligence moyenne. Pour leur part, Krauss et Seltzer (1992) disent aussi qu’il se
pourrait que le réseau des personnes ayant une déficience intellectuelle soit semblable

a celui des personnes ayant une instruction limitée.

Chiochio et Boisvert (1996) ont produit une recherche qui vise & décrire le
réseau social des personnes ayant une déficience intellectuelle. Elle considére trois
variables: la structure du réseau (taille, densité adjacente), le contenu des interactions
sociales (composition, proportion du méme sexe et densité relationnelle) et la
fonction que jouent les relations sociales (réciprocité). La principale variable
comparative est le lieu de résidence des participants, soit la famille naturelle, la
résidence de ‘iype familiale, la résidence communautaire et l'appartement. Trois
centres de réadaptation en déficience intellectuelle (Normand-Laramée, Le Renfort et
Butters-Savoy) ont collaboré a la recherche en permettant 1'accés a 241 participants,
dont 1'4ge moyen était de 35,6 ans. Les données ont été recueillies & 1'aide d'un outil
appelé Systéme d'Evaluation du Soutien Social (SESS), élaboré par les chercheurs de

1'étude, et qui était complété par des intervenants connaissant bien les personnes.

Le Tableau 3.2 présenté ci-dessous donne les résultats obtenus a différentes

variables dépendantes selon le type de résidence. On y remarque que les participants



Tableau 3.2
Caractéristiques du réseau social selon le type de résidence

Milieux Apparte- Famille Résidence  de  Résidences
ments naturelle type familial et communautaires
Variables intermédiaire
Taille du réseau 6.84 7.15 8.54 personnes 9.44 personnes
personnes personnes
Nombre de per- 20.33 19.27 22.38 22.68
sonnes connues
Densité Relativement Plus fragile Assez bonne La meilleure des 4
adjacente bonne (0,52) que les  (0,51) types (0,58)
autres types
(0,48)
Composition 1)Famille Famille im- 1) Employés du  Employés du centre
immédiate médiate et centre
2) Famille élargie, 2) Famille
élargie, amis  employés naturelle
ayant une  du centre.
déficience in-
tellectuelle,
employés du
centre
Proportion 0,29 0,29 0,28 0,27
méme sexe
Densité Faible (0,15) Pauvre Relativement Tres  élevée  par
relationnelle (0,14) bonne (0,17) rapport aux autres
types (0,21)
Réciprocité Un peu faible Egale 4 Comparable aux Moins grande que
(0,28) celle des autres types  pour les autres types
autres types  (0,30) 0,27)
(0,30)

Note. Données tirées du tableau 4 de Chiochio et Boisvert, 1996, p.25
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habitant en résidences communautaires ont le réseau le plus grand et la meilleure

densité. Par ailleurs, la réciprocité des relations est semblable, que ce soit en famille

naturelle ou en résidence de type familial et intermédiaire. On note également que les

membres de la famille immédiate ou élargie constituent les premiers types de

membres (composition) pour les personnes habitant dans leur famille naturelle ou en

appartement supervisé, alors que les employés payés sont les premiers types de

membres (et parfois le seul) pour celles habitant en ressources relevant de

I’établissement.
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Il est intéressant €galement de voir qui sont les personnes significatives

nommeées par les participants. C’est ce que présente le Tableau 3.3.

Tableau 3.3
Répartition du nombre de personnes significatives nommées
par les participants au total et selon les types de résidences

APP FN RTF et RI RC
Famille immédiate 20,90 29,08 14,88 11,04 18,07
Autre famille 16,57 18,47 15,50 13,84 15,91
Amis avec incapacités 16,76 10,61 17,59 18,51 16,23
intellectuelles
Amis sans incapacités 7,72 4,72 4,67 2.02 4,65
intellectuelles
Compagnons de travail avec 3,77 4,72 5,90 7,62 5,65
incapacités intellectuelles
Compagnons de travail sans 9,60 424 2,58 2,02 4,89
incapacités intellectuelles
Employés 16,38 17,09 25,58 40,75 25,80
Autres 8,29 8,06 13,28 4,20 8,81
TOTAL 25,61 20,05 20,53 8,24 18,35

Note. Tiré de Chiochio et Boisvert, 1995, p.28

Dans ce tableau, les acronymes signifient : APP = appartement, FN = famille naturelle,
RTF = ressource de type familial, RI = ressource intermédiaire, RC = résidence
communautaire

Les membres de la famille immédiate et les amis ayant des incapacités
intellectuelles sont les plus significatifs pour les personnes habitant en appartement et
en famille naturelle. Pour les participants des ressources de type familial et des
résidences communautaires, ce sont les employés qui sont le plus souvent nommés

comme étant des personnes significatives.
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Les résultats de 1'étude ont été l'occasion, pour les chercheurs, d'offrir des
pistes d'intervention, comme par exemple bonifier le réseau des participants en
permettant & une personne connue de devenir significative, en ajoutant un niveau
relationnel aux liens déja existants, ou encore en permettant & une personne déja

identifiée d'entretenir des relations plus réciproques.

3.4 Milieux d’activités de jour

On entend par « activités de jour » I’occupation principale qu’une personne
exerce dans la journée, en dehors de ses loisirs. De fagon générale, un enfant va a
I’école et un adulte au travail, alors qu’une personne agée est a la retraite. Pour
étudier les différences et les ressemblances entre les réseaux de personnes ayant une
déficience intellectuelle dans différents contextes d’activités de jour, les participants
viennent de plateaux de travail et d’autres de stage dans des milieux non ségrégués,

c¢’est-a-dire ou il n’y a pas que des personnes ayant une déficience intellectuelle.

3.4.1 Le plateau de travail

Le plateau de travail, aussi appelé stage de groupe (Les centres de
réadaptation en déficience intellectuelle de Montréal, 2000) ou enclave (Gascon,
1997), permet a la personne d’expérimenter et de découvrir ses gotits, ses intéréts. de

méme que ses aptitudes.

Les plateaux de travail font partie des services socioprofessionnels offerts par
les centres de réadaptation en déficience intellectuelle. Malgré cela, ils sont établis

dans des entreprises qui n’ont pas de liens avec les établissements. Ce sont souvent




49

des entreprises privées, mais ce peut aussi étre autre chose, un CLSC ou une maison
d’enseignement, par exemple. Les CRDI offrent, sur place, 1’encadrement et

I’apprentissage des taches.

Les plateaux de travail peuvent se présenter sous deux formes principales : un
groupe de huit & douze personnes ayant une déficience intellectuelle intégrées dans
une compagnie, une entreprise ou un milieu de services et qui y travaillent ensemble
accompagnées d’un intervenant qui leur assure un encadrement sur une base
généralement continue. Elles forment en général une équipe de travail et composent
ainsi un sous-groupe au sein de 1’entreprise. Cependant, elles prennent leurs pauses
et leur diner avec les travailleurs non handicapés et participent aux activités sociales
de D’entreprise. L’autre forme de plateau se distingue de la premiére en ce que les
personnes peuvent étre dispersées dans I’entreprise et travailler plus individuellement,
tout en continuant d’étre entrainées et supervisées par un intervenant du centre de

réadaptation qui est sur place.

Bien que les deux formes prennent place dans un environnement non
ségrégué, les contacts avec les personnes non handicapées sont plus fréquents dans la
deuxiéme forme, plus éclatée. Les personnes ayant une déficience intellectuelle

doivent alors posséder des habiletés d’autonomie et de socialisation plus grandes.

3.4.2 Le stage

Le stage individuel est un accompagnement, un soutien individuel de la
personne dans un milieu de travail régulier ou communautaire lui permettant
d’apprendre un métier et d’acquérir de 1’expérience (CRDI Montérégie-Est, 2003).

Les stages peuvent prendre un caractére exploratoire car ils permettent a la personne
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de valider ses intéréts et ses capacités (Breton, 1999). Ils s’inscrivent en milieu non
ségrégué et la personne ayant une déficience intellectuelle se trouve en contact direct
et permanent avec des personnes non déficientes. Elle doit présenter des habiletés

sociales bien développées pour réussir son intégration dans un tel milieu.

L’encadrement offert a la personne est surtout dispensé par le milieu de travail
(employeurs, superviseurs, travailleurs) quoiqu’un soutien éducatif soit fourni par un -
éducateur (habituellement un agent d’intégration) du centre de réadaptation (Breton,

1999; Burlone, 1994; Gascon 1997), sur une base ponctuelle.

La durée d’un stage est indéterminée (Carrier et Fortin, 2002), bien que les
divers intervenants des services de réadaptation soient d’accord pour dire qu’elle ne
devrait pas étre permanente. Normalement, le stage devrait déboucher sur
’intégration en emploi rémunéré, dans le champ d’intéréts et de capacités de la

personne.

3.5 Milieu de résidence

Le milieu résidentiel d’une personne, quelle qu’elle soit, est I’endroit ou elle
habite, sa résidence. En ce qui concerne cette recherche, deux milieux résidentiels

ont été retenus, soit la famille naturelle et I’appartement supervisé.
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3.5.1 La famille naturelle

La famille est un ensemble de personnes ayant un lien de parenté et vivant ou
non ensemble. Dans le domaine de la déficience intellectuelle, on parle de la famille
naturelle surtout pour la mettre en paralléle avec la famille substitut. La famille
substitut est constituée d’une ou plusieurs personnes qui agissent en tant que famille
pour un enfant ou un adulte qui ne peut plus ou ne veut plus habiter dans sa famille
naturelle. Donc, la famille naturelle est I’ensemble constitué du pére, de la mére, des
fréres et sceurs, des oncles et tantes, grands-parents, cousins, cousines. Une personne
ayant une déficience intellectuelle et qui habite dans sa famille naturelle habite le plus
souvent avec ses parents. Cependant, on peut retrouver des personnes qui habitent
chez un oncle ou une tante, ou avec des grands-parents, et on dit encore qu’ils sont en
famille naturelle. Dans cette étude, la grande majorité des participants dits « en

famille naturelle » habitent avec leurs pére et mére.

3.5.2 L’appartement supervisé

L’appartement supervisé est une ressource qui exige que la personne démontre
sa capacité a €tre suffisamment autonome pour s'occuper d'elle-méme (Damphousse,
2001). Elle habite seule ou avec un autre, dans un logement en location, et regoit les
services d’un intervenant. Ce dernier peut étre appelé a aider la personne & apprendre
comment faire son lavage, son épicerie et parfois méme a faire la cuisine. Son rdle va
aussi au-dela. Par exemple, lorsque la personne éprouve des problemes, il peut l'aider
a prendre des décisions (Damphousse, 2001). L’intensité du suivi de la part de
Pintervenant dépend de ’autonomie de la personne et peut varier d’une personne a

Iautre.
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L’appartement supervisé est une forme d’habitation qui se situe entre
I’hébergement et le logement autonome. Une de ses conséquences les plus
immédiates et importantes pour les personnes qui y habitent est le contrble de
’espace et du temps. Les gens vivant en logement et en appartement supervisé sont
maitres de leur horaire, ils ne sont pas soumis a des heures de lever, de repas, & un
couvre-feu. Dans certains cas méme, avoir son espace permet de s’affranchir du
controle d’autrui, par exemple du contrdle parental. Cela renverse aussi le rapport de
pouvoir entre les personnes utilisatrices et les intervenants, permettant un rapport plus
¢galitaire entre eux. Enfin, avoir le contrdle sur son espace signifie aussi avoir plus
d’emprise sur les relations sociales qui se déroulent dans cet espace (Dorvil ef al.,

2001).

Dans cette recherche, les personnes ayant une déficience intellectuelle et
habitant en appartement supervisé avaient parfois des co-locataires (de 1 a 3) et
recevaient toutes les services d’un intervenant du Centre de réadaptation en

déficience intellectuelle.

3.6 Habiletés sociales

Dans leur étude, O'Reilly et Glynn (1995), rapportent l'approche de McFalls
(1982) ; il s'agit d'un processus en 4 étapes : décoder (le stimulus social pertinent),
choisir (le comportement le plus approprié en fonction de la situation), agir (produire

le comportement choisi) et évaluer (1’efficacité du comportement) (voir figure 3.2).
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Individual's Stimulus
Prior Situation
History (TASK)

ORGANISM'S PROCESSING:

DECODING SKILLS
Reception
Perception

Interpretation

DECISION SKILLS
Response search
Response test
Response selection
Repertoire search
Utility evaluation

ENCODING SKILLS
Execution
Self monitoring

Responses

(PERFORMAN
CE)

"Competent”
or
"Incompetent”

............. Observer-judge

Figure 3.2 Modéle de compétence sociale et d'habiletés sociales selon McFalls

(1982).

McFalls (1982) établit la différence entre la compétence sociale et les

habiletés sociales en ce que les habiletés sont nécessaires a l'accomplissement d'une

activité ou a I'émission d'un comportement qui, lui, est jugé comme étant accompli

avec compétence ou non.

nécessaire-mais-non-suffisante ».

Chacune des habiletés est considérée comme étant «

On peut donc en conclure qu'une habileté sociale serait une aptitude

permettant, dans une relation avec des personnes, de reconnaitre la situation sociale
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en cours, de choisir le comportement approprié, d'agir selon ce choix et de s'ajuster

selon la réaction de l'environnement.

3.7 Autonomie

Legendre (1993) signale que l'autonomie est la liberté relative d'agir d'un -
individu ou d'une collectivité sans intervention de l'environnement. Il précise, dans
I'aspect psychologique du concept, quiil s'agit de la capacité d'une personne a
satisfaire par elle-méme ses besoins particuliers. Une autre partie de sa définition
nous éclaire encore un peu plus, quand il indique que l'autonomie est une forme
d'équilibre volontaire entre l'acceptation d'une certaine dépendance a I'égard de
l'autorité de la famille, du milieu environnant, de la société ou des pairs, d'une part, et

la prise d'indépendance par rapport a ceux-ci, d'autre part.

Dans leur texte de 1996, Rocque et al. définissent 1'autonomie comme étant la
capacité d'une personne a décider par elle-méme, a mettre en ceuvre ses décisions et a
satisfaire par elle-méme ses besoins particuliers sans avoir besoin d’autrui. Les
auteurs (Rocque et al., 1996) posent l'autonomie comme un concept de nature
écologique. Dans une présentation multimédia de 2000, Roques et al. ajoutent a leur
définition 1’élément «dans un contexte» (Dionne, Langevin ef al., 2002) A 1'échelle
macrosystémique, c'est l'appartenance a une socioculture particuliére qui détermine ce
sur quoi portent la liberté, le droit et la capacité de décider et d'agir de la personne. A
l'échelle microsystémique, chacun des contextes proximaux de la personne (famille,

école, travail, loisirs) est déterminant pour juger de son autonomie.

Dans le cadre de cette recherche, c'est le concept tel que défini dans Rocque e

al. (1996), avec I’ajout de 2000, la capacité d'une personne a décider par elle-méme, &
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mettre en ceuvre ses décisions et a satisfaire par elle-méme ses besoins particuliers
sans sujétion a autrui, dans un contexte, qui me semble la plus appropriée car elle fait
appel a la fois a la décision et & l'action, qui sont les éléments sur lesquels on peut

juger de la véritable autonomie.

3.8. Hypothéses de recherche

A la lumiére des éléments théoriques et empiriques recensés, des hypothéses
de recherche peuvent étre formulées concernant chaque question de recherche. Elles

seront ensuite discutées dans le chapitre VI.

3.8.1 Question 1. Quel est le lien entre d’une part les habiletés sociales et
I’autonomie de ’individu et d’autre part son réseau?
a) la taille, la densité et la réciprocité de son réseau?

b) la composition de son réseau?

A la lumiére des auteurs recensés, il semble raisonnable d’avancer que les
habiletés sociales d’un individu sont en lien étroit avec son réseau. En effet, comme
le disent Gaylor-Ross et al. (1995) et Sarason et Sarason (1985), donner les réponses
appropriées est une habileté essentielle, et une carence dans cette habileté peut
amener l'extinction des essais d'ouverture de la part des gens cOtoyant la personne
(Gaylor-Ross et al., 1995), et ainsi diminuer la taille, la composition, la densité et le

soutien regu des membres de son réseau.

De plus, Gumpel (1994), partant de la constatation des professionnels en

éducation spécialisée selon laquelle des habiletés sociales appropriées sont des outils




56

importants pour 'acquisition et le maintien en emploi et pour favoriser un réseau
social approprié et significatif, dit qu'étre socialement habile suppose que, dans une
situation particuliére, 1'individu réussit a avoir un comportement tel que le potentiel
d'obtenir un renforcement de l'environnement est porté¢ & son maximum. Gumpel
(1994) inclut dans son concept les habiletés telles que la prise de décision, la
résolution de problémes et Il'entrainement a l'auto-contrdle (self-monitoring
Judgment). 1l précise de plus que les habiletés sociales permettent aux personnes
ayant une déficience intellectuelle de réussir a interagir socialement, entre autres dans

leur propre réseau social.

Dans la mesure ou la réciprocité dépend de la capacité de l'individu de jouer
son rdle adéquatement, de répondre aux attentes comportementales de ses partenaires,
comme le mentionne Thoits (1985), on peut en déduire que c’est une capacité
essentielle au maintien du réseau social. Et I’une des raisons pouvant expliquer que la
réciprocité soit absente est la pauvreté des habiletés sociales (Gottlieb, 1983).
L’affirmation de Ouellette (1995) et Rosen et Burchard (1990) a I’effet que la
disponibilité des personnes ayant une déficience intellectuelle a partager quelque
chose, et donc a établir une réciprocité, est limitée, permet également de croire que

les habiletés sociales sont nécessaires a 1’établissement et au maintien du réseau.

La documentation rapporte plusieurs études présentant des habiletés sociales a
développer dans le but de maximiser les relations interpersonnelles des personnes
ayant une déficience intellectuelle, et ainsi avoir un réseau social adéquat (Gumpel et
Wilson, 1996; Rohahn ef al., 1995; Simon ef al., 1995); contact visuel, salutation des
pairs et utilisation du bon ton de voix (Thompson et McLaughlin, 1992); suivre les
instructions, accepter la critique et savoir négocier (Collet-Kilingberg et Chadsey-
Rusch, 1991; Quinn ef al., 1992; Sherman et al., 1992); communication (Hugues et
al., 1990; Hugues et al., 1995; Hunt et al., 1990; Reichle ef al., 1993); confiance en
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soi et résolution de probléme (Nezu et al., 1991); répondre a l'exploitation (Wilson e?
al., 1996); empathie, auto-contréle, assurance et coopération (Margalit et Ronen,
1993; Moftat et al., 1995); capacité de se protéger en cas d'abus sexuels (Haseltine et
Miltenberg, 1990).

L’hypothése que les habiletés sociales $oient intimement corrélées au réseau
social (tant en ce qui concerne la taille, la composition et la densité que la réciprocité) -
est donc appuyée par une importante documentation. C’est une opinion généralement
admise également dans le réseau des services de réadaptation aupreés des personnes

ayant une déficience intellectuelle.

Dans la mesure ou Rocque et al. (1996), définissent I’autonomie par des
habiletés que d’autres ont qualifiées de sociales (capacité d'une personne & décider
par elle-méme, & mettre en ceuvre ses décisions), on peut constater que I’autonomie
est un élément également important du réseau, pour ses quatre caractéristiques
retenues dans cette recherche (4 savoir la taille, la composition, la densité, et la

réciprocité des relations).

3.8.2 Question 2. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de
milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le réseau de la
personne?

a) en termes de taille, densité, réciprocité ?

b) en terme de composition?

Aucune documentation recensée ne porte expressément sur I’impact du milieu
de vie, en termes de milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, sur le réseau

de la personne. L’hypothése ici est que plus la personne habite en milieu non
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ségrégué et travaille en milieu non ségrégué, plus cela devrait avoir un impact positif
sur son réseau, surtout en termes de taille, de composition et de réciprocité. En ce qui
concerne le milieu d’activités de jour, et comme mentionné plus haut, les contacts
avec les personnes non handicapées sont plus fréqu;:nts dans la forme plus éclatée des
plateaux (ou chacun travaille plus individuellement). Les personnes ayant une
déficience intellectuelle doivent alors posséder des habiletés d’autonomie et de
socialisation plus grandes. Comme les stages, pour leur part, s’inscrivent en milieu
non ségrégué, la personne ayant une déficience intellectuelle se trouve en contact
direct et permanent avec des personnes non déficientes. Elle doit présenter des

habiletés sociales bien développées pour faciliter son intégration dans un tel milieu.

Dans ces deux milieux d’activités de jour, les habiletés sociales sont trés
importantes. L’hypothése & I’appui de la question 1., a I’effet que les habiletés
sociales sont reliées au réseau social, étant bien documentée, cela vient appuyer celle
formulée ici pour la question 2., & savoir que si les habiletés sociales sont liées au
réseau et que de travailler dans des milieux non ségrégués demandent de grandes

habiletés sociales, il y a un impact entre ces milieux et le réseau de la personne.

3.8.3 Question 3. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de
milieu de résidence et de milieu d’activité de jour et d’autre part les habiletés
sociales et I’autonomie de I’individu?

Pour ce qui est du milieu de résidence, une personne habitant en appartement
supervisé¢ devant démontrer des capacités a s’occuper d’elle-méme (Damphousse,
2001), I’hypothése retenue est que le milieu de résidence a un impact important sur
I’autonomie. Il est logique de penser que I’autonomie devrait étre plus élevée pour
les personnes habitant en appartement supervisé qu’en famille naturelle. Cela regoit

confirmation dans 1’étude de Chiochio et Boisvert (1995), qui montre que les
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participants en appartement ont moins d’intervenants payés dans leur réseau. De plus,
si, comme 1’avancent Dorvil et al. (2001), avoir le contrdle sur son espace signifie aussi
avoir plus d’emprise sur les relations sociales qui se déroulent dans cet espace,
I’hypothése se trouve renforcée a ’effet que le milieu de vie a un impact sur les

habiletés sociales.

En ce qui a trait au milieu d’activités de jour, une personne en stage regoit -
I’encadrement, non pas d’un intervenant spécialisé, mais d’un employé du milieu de
travail (employeurs, superviseurs, travailleurs). A I’occasion, un soutien éducatif est
fourni par un éducateur (habituellement un agent d’intégration) du centre de
réadaptation (Breton, 1999; Burlone, 1994; Gascon 1997). Comme la personne est
davantage laissée a elle-méme, ses capacités de relations sociales et d’autonomie
doivent étre plus grandes que celles d’une personne bénéficiant du soutien constant
d’un intervenant, comme ¢’est le cas en plateau de travail. L’hypothése dans ce cas
est donc que le milieu d’activités de jour est significativement relié aux habiletés

sociales et a I’autonomie.

3.8.4 Question 4. Quelle est la magnitude relative des liens entre d’une part les
caractéristiques de I’individu et d’autre part de son milieu, et son réseau social
a) en termes de taille, densité, réciprocité ?
b) en terme de composition?
L’importance de la documentation portant sur les habiletés sociales (voir point
3.8.1) comparée a celle portant sur le milieu (point 3.8.2), en ce qui a trait au réseau
social, permet de poser I’hypothése que la magnitude des -caractéristiques
personnelles est relativement plus grande que celle des caractéristiques du milieu,
pour ce qui est de la taille, de la densité et de la réciprocité. Sans les comparer au

milieu de I’individu, Antonucci (1985); Hirsch (1985); House et al. (1988) ainsi que
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Mitchell et Trickett (1980) et Wilcox et Vernberg (1985) soulignaient déja que les

particularités personnelles jouent un role dans le soutien social.

En ce qui concerne la composition, on peut poser I’hypothese que le milieu est
aussi important que les caractéristiques de 1’individu puisque le fait de vivre ou de
travailler dans des milieux moins ségrégués permet de créer des liens avec des gens

de types différents, pouvant apporter un soutien varié.




CHAPITRE 1V

METHODE

Introduction

La recherche proposée est de type fondamental et descriptif, puisqu’il s’agit
de connaitre et de comprendre le réseau social de personnes ayant une déficience
intellectuelle et d'établir une relation entre certaines composantes de cette situation et
des caractéristiques concernant les personnes elles-mémes, soit leur niveau
d'autonomie, leurs habiletés sociales, ou encore leur environnement, soit leur lieu de

résidence et leur milieu d’activités de jour.

Cette recherche repose sur une méthodologie d'enquéte par questionnaires,
administrés aux personnes ayant une déficience intellectuelle (réseau social) et & un
membre de leur entourage (habiletés sociales, autonomie), au lieu de résidence ou
d’activités de jour des participants. Les formulaires « fiche de renseignements
personnels », « questionnaire sur l'autonomie » et « questionnaires sur les habiletés
sociales » sont complétés par un intervenant connaissant bien la personne concernée
(la passation requiert environ 1 heure). La chercheure procéde elle-méme, avec la
personne ayant une déficience intellectuelle, & 1’établissement de sa carte du réseau

(environ 1 heure 30).



62

Lors de la rencontre avec la personne ayant une déficience intellectuelle, une
petite discussion de mise en confiance permet de tester la capacité de la personne a se

préter & une entrevue.

4.1 Echantillon

‘ L'échantﬂlon est composé de 55 personnes adultes (30,9 % d’hommes et 69,1
% de femmes), dgées de 22 a 55 ans, (m = 40,02 ans, écart-type = 9,07) ayant une
déficience intellectuelle. Ils habitent dans leur famille naturelle (32,7%) ou en
- appartement supervisé (67,3 %). D’autre part, chaque personne occupe depuis au
moins un an ’activité de jour ou elle est au moment de la recherche, 50,9 % en

plateau de travail et 49,1 % en stage.

2242520031 2BFH B 3738404 243444647 484951 R53HA 5

A

Figure 4 .1 Age des participants de I'échantillon
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Le tableau 4.1 permet de voir le milieu d’activités de jour des participants en
fonction de leur milieu résidentiel. Ainsi, on note que si les données sont
relativement semblables en ce qui concerne les personnes en plateau de travail,
qu’elles vivent en appartement supervisé ou dans leur famille naturelle, il y a un bien
plus grand écart entre le nombre de personnes en stage qui habitent dans leur famille

et les autres. ;

Tableau 4.1
Milieu résidentiel et activités de jour

Activités de jour

Plateau de
travail Stage Total
Famille naturelle 12 6 18
Milieu résidentiel Appanement
supervisé i) 21 37
Total 28 27 55

Une des caractéristiques de cette recherche est que tous les participants sont
des usagers de centres de réadaptation en déficience intellectuelle. En effet, les
centres de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) encadrent des personnes
aux deux types de milieux d’activités de jour et donnent des services dans les deux
types de milieux de résidence, et tirer profit de leurs services a grandement facilité le

recrutement des participants.

4.1.1 Devis de recherche

Le devis de recherche comporte huit variables, considérées tant6t comme
variables indépendantes, tantdt comme variables dépendantes, selon la question de
recherche. Deux variables continues concernent I’individu: le niveau d’habiletés

sociales et le degré d’autonomie. Deux autres variables catégorielles sont en rapport
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avec I’environnement de la personne : le milieu d’activités de jour (deux niveaux) et

le lieu de résidence (deux niveaux).

Les quatre variables dépendantes concement le réseau et sontla taille, la
composition, la densité et la réciprocité. La taille, la densité et la réciprocité
s’expriment en variables continues. La composition se traduit en sept spheéres sous
forme d’autant de variables catégorielles: la famille, les amis, les relations au travail
et dans les loisirs, le voisinage, les intervenants payés et une sphére intitulée « autres»
pouvant comporter des gens de I’école, du service de répit, et toute autre personne ne

faisant pas partie des autres catégories.

4.1.2 Ktapes de la procédure d’échantillonnage

L’échantillon est de type semi-aléatoire et constitué de la fagon suivante : un
premier centre de réadaptation en déficience intellectuelle a été contacté, auquel on a
demandé de produire une liste de tous leurs usagers répondant aux caractéristiques
recherchées (adultes ayant une déficience intellectuelle, habitant dans leur famille
naturelle ou en appartement supervisé, et ayant un plateau ou un stage comme
activités de jour). Une invitation a ét€ envoyée a chacun pour participer a la
recherche, accompagnée d’un formulaire de consentement (appendice F). Parmi les
réponses regues, un premier tri a été effectué, pour vérifier que les participants

correspondaient bien a I’échantillon recherché.

Comme le nombre de participants n’était pas suffisant dans ce premier centre,
un autre centre de réadaptation a été approché. Les mémes étapes ont été suivies,
auxquelles s’est ajoutée une autorisation du comité d’éthique, demandée par cet

établissement.
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4.2 Cueillette de données

Lors de la collecte de données par entrevues, il a été important de tenir compte
des caractéristiques des participants. Par exemple, les personnes ayant une déficience
intellectuelle présentent une tendance a I'acquiescement et un biais de désirabilité
sociale (Carrier et Fortin, 1994). En présence d'une question qui les embarrasse, leur
premiére tendance sera de dire oui. La désirabilité sociale, quant a elle, est liée au fait -
que les personnes ayant une déficience intellectuelle ont souvent été élevées de fagon
a obéir a l'autorité (Sheerenberger, 1983). Elles accordent une grande crédibilité a
toute personne qui leur semble plus compétente (ou méme seulement plus assurée)
qu'elles et cherchent & répondre ce qu'elles croient que la personne veut entendre
(Perske, 1993). On ne leur a pas enseigné a s'interroger, a s'opposer de fagon normale
et acceptable, a juger les gens et leurs motivations personnelles (Morris et al., 1993).
Pour s’assurer que la tendance a 1’acquiescement et le biais de désirabilité sociale ne
viennent pas fausser les réponses données par les participants, le questionnaire sur le
réseau a é€té construit avec des questions qui ne se répondent pas par I’affirmative ou

la négative, et qui n’induisent pas les réponses.

En ce qui concemne la collecte de données, il existe plusieurs fagons de
recueillir de l'information, quel que soit le type de recherche projetée : 1'observation
sur le terrain (Jaccoud et Mayer, 1997; Laperriére, 1997), le récit personnel (histoire
de vie (Houle, 1997), le récit de pratique (Houle 1997), ’approche biographique
(Houle, 1997b), l'analyse documentaire (Cellard, 1997), le groupe de discussion
(Geoffrion, 1997), 'entrevue (Poupart 1997; Savoie-Zajc, 1997) ou le questionnaire.

De fagon générale, la liste des membres du réseau se fait en répertoriant tous
les liens qu'une personne entretient avec d'autres. Cela peut se faire par un instrument

de type inventaire (Bozzini et Tessier, 1985) ou sous forme de dessin de la carte du
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réseau (Gottlieb, 1983). Quelle que soit la méthode retenue, on peut utiliser
l'entrevue (Burchard et al., 1992; Gottlieb, 1983) ou demander au participant de
dresser la liste lui-méme (Guay, 1984, p.72-73). Certains préconisent de limiter le
nombre de personnes mentionnées (Craven et Wel}man, 1973; Hirsch, 1978; Hirsch,
1979; Shulman, 1975; Shulman, 1976; Wellman, 1978, cités par Mitchell et Trickett,
1980), d'autres de limiter les types de liens répertoriés, d'autres encore suggérent que
la liste soit illimitée (Bozzini et Tessier, 1985), c'est-a-dire que le participant nomme

toutes les personnes qu'il désire.

Les entrevues semi-structurées sont constituées de questions plus précises,
 comme : « Qui est-ce que vous appelez si vous voulez sortir et avoir du plaisir ou
juste lui rendre visite? » (Holohan et al., 1979, cités par Mitchell et Trickett, 1980), «
Combien de personnes connaissez-vous qui vivent ... (région ou vit le répondant)?
Combien d'amis adultes avez-vous, qui vivent a moins de 10 minutes de marche de
chez vous? Combien de membres de la famille ou de la belle-famille avez-vous, qui
vivent 4 moins de 10 minutes de marche de chez vous? » (Kasarda et Janowiz, 1974,
cité par Mitchell et Trickett, 1980), « Si vous voulez étre sir que (une possession
identifiée comme importante par le participant) est en sécurité pendant que vous étes
parti (en voyage, hors de la ville, en visite dans de la parenté) & qui demanderiez-
vous d'en prendre soin? Y a-t-il quelqu'un d'autre & qui vous pourriez demander? »
(Burchard et al., 1992). Quant aux entrevues structurées, elles consistent a poser des
questions précises sur les personnes connues du participant, ses activités, les lieux
qu’il fréquente, les gens qu’il rencontre 1a-bas, les personnes qu’il contacterait en cas

de problémes personnels ou lors de situations de crise (Guay, 1984).

Dans le cadre de la présente recherche, les éducateurs de chacun des
participants retenus ont été rencontrés pour leur expliquer les buts de la recherche et
la fagon de passer le questionnaire sur les habiletés sociales (appendice D) et celui sur

I’autonomie (appendice E), afin d’assurer une uniformité. En plus de ces deux
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questionnaires, on a demandé aux éducateurs de compléter une fiche de
renseignements personnels pour chaque participant (appendice A). Certains

éducateurs ont complété des questionnaires pour plus d’un participant.

Les données sur le réseau social et la carte du réseau (appendice B) ont été
recueillies par la chercheure, en entrevue individuelle avec chacun des participants.
Lors de cette rencontre, elle s’assurait 4 nouveau d’avoir le consentement de la

personne.

4.2.1 Cueillette des données sur le réseau social

Plusieurs instruments de cueillette de données ont été utilisés pour cette
recherche, afin d’arriver & bien cemer la situation. Le réseau a été recueilli par
entrevue(s) semi-structurée(s) en posant des questions de relance aux participants,
pour s'assurer que toutes les personnes du réseau soient bien nommées. Le
questionnaire de collecte de données de cette étape a été construit par la chercheure
en se basant sur plusieurs recherches rapportées dans la littérature, telles que celles

mentionnées plus haut. 11 comporte neuf questions :

1. Qui est-ce que tu connais et que tu aimes bien'
- dans ta maison?
- dans ta famille étendue (oncles, tantes, cousins, cousines, grands-
parents)?
- autravail? (a I’école?)
- dans tes activités de loisirs?
- parmi les voisins?
2. Nomme-moi tes ami(e)s.
3. Parmi les intervenants qui te donnent des servicegs, qui peux-tu nommer que tu
aimes bien? (a la maison, au travail, a 1’école, etc...)
4. Vas-tu en répit, des fois, te fais-tu garder? Qui sont les gens que tu aimes

! Bozzini et Tessier, 1985; Guay, 1984, p.72-73; Mitchell et Trickett, 1980
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bien, la-bas? Ces quatre questions : taille
5. Pour chacune des personnes nommées, faire préciser le statut, si pas déja fait
(frére, amie, tante, voisin, etc.)

5.1 C’est qui ...? Composition

5.2 Estce qu’il connait...(nommer chacune des personnes

mentionnées)...?Densité

5.3 Qu’est-ce que tu fais avec lui (elle)? 3
Nomme-moi les gens qui aiment bien te demander un service ou un conseil.
Qui aime bien jaser avec toi?
Qui te dit que tu es bon, que tu fais bien ¢a?
A qui as-tu envoyé une carte de voeux, derniérement? Ces quatre questions :

réciprocité x

WX

Les données ont été notées, lors de ’entrevue, sur deux formulaires (voir
appendice C).

La carte elle-méme a ¢été ensuite dessinée par la chercheure, suivant les
indications données par le participant. C’est le modele de la figure 3.1 (voir p. 30 du
présent document) qui a été utilisé. L'ensemble de la rencontre, comprenant la mise
en confiance, I'énumération des personnes et des liens et une pause aprés 30 minutes,
ainsi que la conclusion de 'entrevue, a pris en moyenne 1h30. Bien que cela puisse
sembler long, il est bon de souligner que tout cela se fait sous forme de jeu et que
I’expérience a démontré que les personnes ayant une déficience intellectuelle

prennent beaucoup de plaisir a parler de leur réseau.

2 Ces 4 questions : Gottlieb, 1983, p.95
3 Gottlieb, 1983, p.109-113

4 Chiochio et Boisvert, 1996; Dumont M. et C. Bouchard 1992. Annexe C, fascicule 3, entrevues
avec le sujet, soutien social

5 Le tutoiement était utilisé aprés avoir vérifié auprés du participant de quelle fagon il voulait étre
interpellé. Le vouvoiement a été plusieurs fois employé. Cependant, certaines personnes ne sont pas
habituées au vouvoiement et n’ont pas I’impression qu’on leur parle .Elles préferent étre tutoyées.
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4.2.2 Cueillette de données sur les habiletés sociales

Une recension des écrits sur 1'évaluation des habiletés sociales s'est révélée
particuliérement décevante. En effet, on s'inquiéte beaucoup de l'enseignement de
telles habiletés, mais il semble que leur évaluation n'ait pas fait l'objet d'autant

'

d'attention.

Finalement, c'est une approche développée par des psychologues du centre de
réadaptation La Triade qui a semblé la plus intéressante. Il s'agit du P.AR.L
(Programme d'apprentissage des relations interpersonnelles), de Caron et Dufour
(1995).

Pour évaluer les effets de leur programme, les auteurs ont procédé a une
évaluation avant et aprés l'application du programme. La démarche utilisée par les
auteurs n’est pas précisée dans le document. Ils rapportent cependant des
améliorations évidentes (Caron et Dufour, 1995). Il est donc possible d'en conclure
que les questionnaires utilisés permettent d'évaluer les habiletés sociales. Le P.A.R.I.
se divise en deux questibnnaires : le Questionnaire sur la vie sociale (qui se divise
lui-méme en deux parties : le réseau social et les activités et interactions sociales) et
I'Evaluation des habiletés interpersonnelles qui comprend trente questions qui

touchent la vie sociale.

Les habiletés sociales des participants de 1'étude ont été mesurées avec
'Evaluation des habiletés interpersonnelles (Caron et Dufour, 1995) (donc la
deuxiéme partie du P.A.R.I.). Le questionnaire se trouve a I’appendice D. Les trente
questions sont cotées selon une échelle variant de 0 & 4 (0 Jamais ou presque (de 0 &

10 % des fois); 1 A ’occasion (de 10 & 40 % des fois); 2 La moitié du temps (de 40 a
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60 % des fois); 3 Souvent (de 60 a 90 % des fois); 4 Toujours ou presque (+ de 90 %
des fois). Les réponses sont regroupées selon sept domaines : écouter une personne
qui parle; commencer et terminer une conversation; soigner son apparence
personnelle; exprimer ses émotions; identifier les émotions d’autrui; offrir et donner
du support et résoudre des conflits interpersonnels. Chaque domaine a un score
maximum de 4 et le score total est de 28. Le questionnaire est complété par un

intervenant connaissant bien la personne. La passation dure en moyenne dix minutes.

4.2.3 Cuecillette de données sur I’autonomie

En ce qui concerne le niveau d'autonomie, la situation ressemble beaucoup a
celle des habiletés sociales : les outils comportent des questions sur des habiletés
variées, a la fois concernant l'autonomie (de base, fonctionnelle, domestique ou
résidentielle), les habiletés sociales et de communication, ainsi que des
comportements dérangeants ou inadéquats. La recension n’a pas permis de trouver
des outils mesurant exclusivement les habiletés d'autonomie pour déterminer le

niveau d'autonomie ou de dépendance de la personne par rapport & son entourage.

Pour cette raison, c’est la premiére partie d’une grille d'évaluation appelée
ABS-RC: 2, développée par Nihira et al. (1993), traduite par Renaud (1996) et
portant sur I’autonomie, qui a été retenue. Nihira et al., (1993) précisent que la
consistance interne de la premiére partie est de 0,82 a 0,99, ce qui est excellent.
L’ABS-RC : 2 est également consistant dans le temps, tous les coefficients corrigés
atteignant le crit¢re 0,80 et 20 d’entre eux (sur 45) rencontrant le critere de 0,90. La
fidélité inter-juges, quant a elle, se situe entre 0,83 (1 échelle) et 0,99 (9 échelles)
pour la premiére partie. Enfin, la validité de concomitance a été établie en comparant

PABS-RC: 2 avec deux autres tests: le Vineland Adaptative Behavior Scales
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(VABS) et le Adaptative Behavior Inventory (ABI) (voir tableaux en appendice F).
Bien que cet outil ait été traduit au Québec, aucune validation transculturelle n’est

rapportée.

Le formulaire se trouve & I’appendice E. Les soixante-quatorze questions de

Poutil se divisent selon dix domaines: I. Fonctionnement indépendant; II.

Développement physique; III. Activité économique; IV. Développement du langage; -

V. Nombres et temps; VI. Activité domestique; VII. Activité professionnelle; VIII.
Auto conduite; IX. Responsabilité et X. Socialisation. Les sous-scores sont
clairement indiqués dans I’appendice E. Le total possible est de 320. Les questions

sont de deux types, soit les réponses sont mutuellement exclusives, par exemple :

F. Habillage et déshabillage
ITEM 15 Habillage
(Encerclez le plus haut niveau)
S’habille complétement de lui-méme : 5
S’habille complétement de lui-méme, mais
seulement sur incitation verbale : 4
S’habile en enfilant ou mettant tous ses
vétements avec incitation verbale et en les
attachant avec aide (fermeture-éclair, boutons,
boutons-pressions, Velcro): 3
S’habille avec aide en enfilant ou mettant et
attachant la plupart de ses vétements : 2
Coopere lorsqu’on I’habille en allongeant ses
bras ou ses jambes :
Doit étre habillé complétement :

O —

soit les questions se répondent par oui ou non, avec un point par réponse, par

exemple :




ITEM 17 Chaussures
(Répondez a toutes les questions)

Met ses chaussures correctement sans aide :
Attache ses lacets sans ajde :

Détache ses lacets sans aide :

Enléve ses chaussures sans aide :

Attache ou détache le Velcro de ses chaussures :

Oui Non
1 0
1 0
i 0
1 0
1 0

12

La passation requiert environ quarante-cing minutes et est réalisée par un intervenant

connaissant bien le participant.

Les résultats obtenus aux deux outils (habiletés sociales et autonomie) reflétent

I’opinion des intervenants les ayant complétés quant aux habiletés des participants.

Cette opinion se base sur leur expérience d’intervention avec cette personne, qui peut

varier dans le temps selon I’intervenant. Dans certains cas, 1’intervenant connaissait

depuis peu la personne et est allé recueillir des renseignements auprés de collégues

ayant une meilleure connaissance du participant.
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4.3 Ethique

On peut diviser les questions éthiques en recherche en deux grandes
catégories : celles concernant les participants et celles concernant le chercheur (Créte,
1997). En ce qui a trait aux participants, il faut s'assurer de respecter trois points
fondamentaux : la vie privée, le consentement éclairé et la confidentialité. Ces
aspects prennent une coloration particuliére dans notre recherche, du fait des -
caractéristiques mémes des participants. A cause du biais de désirabilité sociale
(Carrier et Fortin, 1994; Savoie-Zajc, 1997) que l'on retrouve plus présent chez les
personnes ayant une déficience intellectuelle, il faudra étre particuliérement attentif a
ce que les techniques de collecte de données n'exercent pas une pression trop grande
sur les participants (Jaccoud et Mayer, 1997), les amenant & dévoiler des
comportements, attitudes ou croyances qu'ils ne tenaient pas, finalement, & rendre

publics.

Pour ce qui est du consentement, il a ét€ obtenu auprés du participant lui-
méme s’il est apte et auprés de son représentant légal s’il est sous un régime de
protection (tutelle ou curatelle). Un document écrit a été présenté (voir appendice G)
mais des explications ont également données dans un langage et un vocabulaire
accessibles aux personnes rencontrées (Créte, 1997). Méme si le participant était
sous régime de protection, son accord était néanmoins nécessaire pour sa
participation a la recherche. Pour s’assurer de la compréhension réelle de tous, une
reformulation leur a ét¢ demandée. Un point important de ce consentement a été le

droit du participant de se retirer en tout temps de I’étude, s’il le désirait.

Un quatrieme point, le retour des résultats auprés des répondants, sera aussi
observé. En effet, nous partageons le point de vue Jaccoud et Mayer (1997) a I’effet

que le terrain est un lieu d'échange et non de simple opération de collecte de données.
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Une fagon de le faire sera de rendre disponibles les résultats de la recherche aupres
des établissements et des intervenants ayant participé a la collecte de données, au
moyen de conférences et de la transmission de la carte de réseau de chacun des

participants.

I est bien certain, d'autre part, que nous avons tenu compte de l'aspect de la
justice distributive (Créte, 1997). A premiere vue, les bénéfices pour la société et les
participants étaient supérieurs aux colts. Cependant, il aurait pu arriver en cours de
route que les colts pour les participants deviennent trop élevés, par exemple si
l'anxiété devenait trés importante, si des effets physiques se manifestaient, comme de
l'insomnie, des mouvements stéréotypés, voire de 'automutilation, méme légére. En
ce cas, nous aurions mis fin a la collaboration de ce participant, méme si le désir de ce

dernier était de continuer, et nous 1’aurions référé a une ressource appropriée.

Sur un plan plus personnel, nous avons accordé une attention particuliére a la
distribution du pouvoir dans cette recherche. La population d'ot provient
1'échantillon a peu de pouvoir sur sa propre vie. Nous avons donc veillé a ce que les
espaces de la recherche susceptibles d'étre au pouvoir des participants le soient,
comme par exemple le moment de la rencontre, le lieu désiré, le fait d'étre
accompagné ou non par une autre personne (& qui nous avons demandé cependant de

rester observatrice), le rythme de la rencontre, etc... Tous ces points ont un impact

certain sur le respect mutuel (Jaccoud et Mayer, 1997) qui doit étre présent tout au

long de la recherche.

Le chercheur a également une responsabilité éthique envers la communauté
scientifique de communiquer & ses collégues les procédures suivies pour en arriver
aux résultats décrits (Créte, 1997). Dans cette perspective, les démarches suivies par

la présente recherche et les résultats obtenus seront rendus publics, notamment lors de
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colloques et congres, particuliérement le Colloque Recherche-Défi de I'Association
québécoise pour l'intégration sociale (AQIS), qui tient aussi chaque année un congres,
ainsi qu'a des colloques thématiques organisés par la Fédération québécoise des
centres de réadaptation en déficience intellectuelle (FQCRDI). Par ailleurs, un ou
plusieurs articles pourront étre publiés dans la Revue francophone de la déficience
intellectuelle. Le tableau 4.2 présente une récapitulation des étapes de la recherche,

ainsi que de la méthode utilisée.
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Tableau 4.2

Récapitulation des étapes de la recherche
Le réseau social chez les personnes adultes ayant une déficience

intellectuelle
Questions de recherche Echantillon et éthique Collecte Analyse
des données des données
1. a) Quel est le lien entre d’une Echantillon de 55 1. Sélection des  Analyse de
part les habiletés sociales et participants participants : contenu des
I'autonomie de I'individu et d’autre  5qytes, habitant dans leur entrevues
part la taille, la densité et la  fine naturelleouen - Fiche de
réciprocité de son réseau? . :
L. by el & I8 Nido enbs: e appartement supervisé et renseignements Analyse des
part les habiletés sociales et fréqupntant un plateau d.e personnels dopqées
I’autonomie de I’individu et d’autre travail ou un stage depuis recueillies par
part la composition de son réseau? plus d’un an. - Evaluation des les 3
habiletés sociales questionnaires
2. a) Quel est le lien entre d’une Régles d'éthique : (2° partie P.A.R.L)
part le milieu de vie, en termes de  respect de la vie privée MANOVA
m’lhe}l _de ré§1dence e’t de milieu gy consentement éclairé et - Questionnaire sur
d’activité de jour, et d'autre part le 4o 1, confidentialité,  I’autonomie (1% MANCOVA
aésea:u' 98 Ia PEreomne g, respect mutuel, partie L’ABS-RC :
ensité, réciprocité) ? i ;
2. b) Quel est le lien entre d’une retour des résultats, 2) Corrélgtlons
part le milieu de vie, en termes de balance des canoniques
milieu de résidence et de milieu colits/bénéfices, - Milieu d’activités
d’activité de jour, et d’autre part le  distribution du pouvoir et de jour Analyses log-
réseau de la personne en terme de communication linéaires
composition? . a la communauté 2. Recherche

g scientifique.
3. Quel est le lien entre d’une part le

milieu de vie, en termes de milieu
de résidence et de milieu d’activité
de jour et d’autre part les habiletés
sociales et [l’autonomie de
I’individu?

- Carte du réseau

4. a) Quelle la magnitude relative
des liens entre d’une part les
caractéristiques de !’individu et
d’autre part de son milieu, et son
réseau social (taille, densité,
réciprocité)?

4. b) Quelie la magnitude relative
des liens entre d’une part les
caractéristiques de I’individu et
d’autre part de son milieu, et son
réseau  social en terme de
composition?
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4.4 Le plan d’analyse

La stratégie d’analyse est essentiellement articulée autour de la nature des
variables a 1’étude. Mettre en relation des variables nominales et continues afin de
répondre aux questions de recherche requiert un amalgame de techniques statistiques
coﬁrantes, dont I’intégration au niveau de I’interprétation des résultats nécessite une
justification explicite. Soulignons d’emblée que la présence de variables nominales ne
permet pas I’utilisation des analyses acheminatoires. L’analyse des données a été faite
par analyses MANOVA, MANCOVA, de corrélation canonique et par analyses log-

linéaires.

La premiére question sera répondue au moyen d’une corrélation canonique,
qui permet d’évaluer le lien entre un groupe de variables continues (les habiletés
sociales et ’autonomie) et un deuxiéme groupe de variables continues (la taille, la

densité, et la réciprocité du réseau social).

La deuxiéme question sera répondue au moyen d’une analyse de covariance
multivariée (MANCOVA), qui permet de vérifier le lien entre des variables
nominales (milieu d’activités de jour et milieu de résidence) et un groupe de variables
continues (la taille, la densité, et la réciprocité du réseau social) en contr6lant I’impact

de variables continues (les habiletés sociales et 1’autonomie).

La troisiéme question sera répondue au moyen d’une analyse de variance
multivariée (MANOVA), qui permet de vérifier le lien entre des variables nominales
(milieu d’activités de jour et milieu de résidence) et un groupe de variables continues

(les habiletés sociales et I’autonomie).
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La quatriéme question sera répondue au moyen des analyses associ€es aux
questions 1 et 2, la) et 2a) pour la question 4a) et 1b) et 2b) pour la question 4b).
Pour la question 4a), ’'impact relatif de variables nominales (milieu d’activités de
jour et milieu de résidence) et de variables coptinues (Ies habiletés sociales et
I’autonomie), étudié¢ a partir de deux techniques statistiques, peut étre évalué en
comparant des statistiques équivalentes, telles quun F avec des degrés de liberté
équivalents. Toutefois, la seule statistique comparable entre une corrélation
canonique et une analyse de covariance multivariée est le R, car les F sont calculés
sur la base de degrés de liberté différents. Le R’ est la portion de variance des
variables dépendantes attribuable aux variables indépendantes. Dans ces conditions,

un R? plus élevé indique un lien plus fort.

Dans le cas de la question 4b, comme il est impossible dans le cadre de
’analyse log-linéaire de comparer directement la magnitude relative des liens entre le
milieu et la composition du réseau d’une part et entre les caractéristiques de
I’individu et la composition du réseau d’autre part, la magnitude des liens entre les
facteurs impliqués dans les caractéristiques, a la fois celles de I’individu et celles de
son milieu, sera comparée. Une telle comparaison n’est valable que si les degrés de
liberté associés aux chi-carrés impliqués sont égaux. Ainsi, un chi-carré relativement

plus grand indique une magnitude du lien relativement plus grande.




CHAPITRE V

RESULTATS

5.1 Quelques caractéristiques des participants de ’échantillon

Les caractéristiques personnelles des participants étudiées dans cette
recherche étaient les habiletés sociales et I’autonomie. La figure 5.1 nous montre que
le score total des participants de 1’échantillon au questionnaire sur les habiletés

sociales varie de 9 a 26 (m = 18,6, écart-type = 3,76), le score maximum étant de 28.

Rappelons que ces scores font référence aux trente questions, en sept
domaines (écouter une personne qui parle; commencer et terminer une conversation;
soigner son apparence personnelle; exprimer ses émotions; identifier les émotions
d’autrui; offrir et donner du support et résoudre des conflits interpersonnels) de 1’outil

de Caron et Dufour (1995).
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Figure 5.1 Habiletés sociales.

La figure 5.2 présente les scores obtenus au questionnaire sur I’autonomie. Ils
s’échelonnent de 170 a 310. La moyenne est de 256,7, avec un écart-type de 31,37.
Le maximum de ’ABS-RC : 2 est de 320 pour les 74 questions réparties en dix

secteurs d’activités.

12
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Figure 5.2 Autonomie.
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5.2 Quelques caractéristiques du réseau social des participants de I’échantillon

Comme le montre la figure 5.3, la taille du réseau, c’est-a-dire le nombre de
personnes dont se compose le réseau, se situe entre 5 et 27,5, avec une moyenne de
13,9 personnes (écart-type = 5,72). Rosen et Burchard (1990), dans une étude
comparative entre des adultes ayant une déficience intellectuelle et d'autres n'en ayant
pas, ont découvert que le réseau social des adultes ayant une déficience intellectuelle -
est deux fois plus petit que celui des autres. La documentation consultée ne fixe pas

de minimum ou de maximum recherché.

12

Figure 5.3 Taille du réseau.

La densité du réseau, telle qu’illustrée par la figure 5.4, va de 0 % a 85 %,
avec une moyenne de 47 % (écart-type de 13,84). La densité étant le nombre total de
contacts entre les membres du réseau, excluant ceux avec la personne focale, divisé
par le nombre de possibilités, la figure indique que, dans le réseau d’un des
participants, personne ne se connait, alors que dans celui d’un autre, 85 % des

contacts possibles ont lieu.
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Figure 5.4 Densité du réseau

Rappelons que ces données ont été recueillies auprés des personnes ayant une
déficience intellectuelle elles-mémes et qu’elles illustrent leur perception de la
densité de leur réseau. La plus grande part de 1’échantillon se situe ici entre 35 % et
55 %, La documentation rappelle que plus un réseau est dense, plus il y a de risques
que la personne se sente étouffée et dépendante. Elle ne précise toutefois pas a partir

de quelle densité ou selon quels critéres un réseau est jugé étouffant.

5.3 Question de recherche 1.

5.3.1 Question de recherche 1a). Quel est le lien entre d’une part les habiletés
sociales et ’autonomie de Pindividu et d’autre part la taille, la densité et la

réciprocité de son réseau?
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Cette question vise a établir le lien entre des caractéristiques de I’individu et
son réseau social, en préambule a I’analyse. La corrélation entre les habiletés sociales

I
|
et ’autonomie est moyenne (r = 0,50, p < 0,001).

Le tableau 5.1 permet de constater qu’une faible corrélation négative existe
entre la taille du réseau et sa densité (r = - 0,31, p<0,021), c’est-a-dire que plus la
taille du réseau est grande, plus la densité diminue. Ceci est tout a fait plausible car
plus il y a de membres dans le réseau social, moins ils sont obligés d’avoir tous des

liens entre eux pour apporter du soutien a la personne focale.

Enfin, la corrélation canonique montre qu’il n’y a pas de lien entre les
habiletés sociales et I’autonomie de I’individu et son réseau en termes de taille,
densité, réciprocité (F(6,98) = 1,08, p> 0,05). L’hypothése émise antérieurement est

donc acceptée.

Tableau 5.1
Corrélations entre les caractéristiques du réseau
Taille du Densité du  Réciprocité des
réseau réseau relations

Tall’le du Correlation de 1,000 313 046
réseau Pearson

3 > ,021 ,746

Den51,te du Correlation de _313 1,000 032
réseau Pearson

P ,021 " ,823

Reclpr901te Correlation de 046 032 1,000
des relations Pearson

P

,746 .823 )
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5.3.2 Question de recherche 1b). Quel est le lien entre d’une part les habiletés
sociales et ’autonomie de l’individu et d’autre part la composition de son

réseau?

Il y a un lien entre les habiletés sociales et la composition du réseau de
I’individu (X2(6) = 14,12, p <0,03). Le tableau 5.2 permet d’évaluer ce lien en termes
descriptifs. Dans le groupe aux habiletés sociales élevées, la proportion d’amis
(15,99 % et 13,44 %), de compagnons de loisirs (3,81 % et 2,42 %) et de membres du
voisinage (9,39 % et 4,30 %) est plus grande. Par ailleurs, dans le groupe aux
habiletés sociales plus faibles, la proportion d’intervenants payés est plus élevée

(19,62 % et 15,48 %).

Tableau 5.2
Composition du réseau social selon le niveau d’habiletés sociales

Amis Autres Famille Intervenants Loisirs Travail Voisinage Total

Faibles habiletés sociales

N 50 12 132 73 9 80 16 372
%

2 6,53 1,57 17,23 9,53 1,17 10,44 2,09 48,56
% ligne

o lig 13,44 3,23 35,48 19,62 2,42 21,51 4,30

%

44,25 40,00 48,89 54,48 37,50 56,34 30,19

colonne

Fortes habiletés sociales

N 63 18 138 61 15 62 37 394
0,
% 8:27 ‘@35 B2 7,96 1,96 8,09 4,83 51,44
% ligne :
#.5 15,99 4,57 35,03 15,48 3,81 15,74 9,39
%
55,75 60,00 51,11 45,52 62,50 43,66 69,81
colonne
Total
Total 113 30 270 134 24 142 53 766
% Total

14,75 3,92 357125 17,49 3743 18,54 6,92 100,00
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Il est intéressant de noter que les habiletés sociales n’influent pas sur la
proportion de membres de la famille dans le réseau (35,48 % et 35,03 %). Une
derniére constatation, un peu étonnante, est que dans le groupe ou les habiletés
sociales sont faibles, la proportion de membres du réseau qui proviennent du travail

(21,51 % et 15,74 %) est plus grande.

I1 y a également un lien entre ’autonomie d’un individu et la composition de
son réseau (X%, = 17,80, p < 0,01). Le tableau 5.3 permet de constater ce lien. Dans
le groupe ou I’autonomie est plus grande, la proportion d’amis (19,37 % et 9,35 %) et
de compagnons de loisirs (4,12 % et 1,98 %) est plus élevée. D’un autre c6té, dans le
groupe ou I’autonomie est plus faible, la proportion de membres de la famille (39,09
% et 31,96 %) et d’intervenants payés (18,98 % et 16,22 %) est plus élevée. La
méme constatation surprenante qu’avec le niveau d’habiletés sociales peut se faire ici
avec I’autonomie : dans le groupe a I’autonomie faible, la proportion de membres du
réseau qui proviennent du travail (19,83 % et 17,43 %) est plus grande. En fait,
comme les deux milieux d’activités de jour se trouvaient en milieu non ségrégués, ou
les personnes ayant une déficience intellectuelle sont mélées avec des personnes n’en
ayant pas, on aurait pu s’attendre a ce qu’une plus grande autonomie et de meilleures
habiletés sociales soient nécessaires pour établir des liens avec les compagnons de

travail.

Les résultats statistiques confirment donc I’hypothése, & savoir que les
habiletés sociales et I’autonomie, prises séparément, ont un lien avec la composition

du réseau.
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Tableau 5.3
Composition du réseau social selon le niveau d’autonomie

Amis Autres Famille Intervenants Loisirs Travail Voisinage Total

Faible autonomie

N 33 13 138 67 i 70 25 353
%
4,31 1,70 18,02 8,75 0,91 9,14 3,26 46,08
% ligne
o lig 9,35 3,68 39,09 18,98 1,98 19,83 7,08
%
29,20 43,33 51,11 50,00 29,17 49,30 47,17
colonne

Forte autonomie

N 80 17 132 67 17 72 28 413
%
10,44 2,22 17,23 8,75 2,22 9,40 3166 53,92
% ligne :
ke 19,97 ‘4;13 31,96 16,22 4,12 17,43 6,78
%
70,80 56,67 48,89 50,00 70,83 50,70 52,83
colonne
Total
Total 113 30 270 134 24 142 53 766
% Total
14,75 3,92 35,25 17,49 3,13 18,54 6,92 100, 00

5.4 Question de recherche 2.

5.4.1 Question de recherche 2a). Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie,
en termes de milieu de résidence et de milien d’activité de jour, et d’autre part le

réseau de la personne (taille, densité et réciprocité)?

La réponse a la question est obtenue au moyen d’une analyse de covariance
multivariée (MANCOVA) 2 x 2 permettant de vérifier le lien entre des variables
nominales (milieu de résidence : appartement et famille naturelle x milieu d’activités

de jour : plateau et stage) et un groupe de variables continues (la taille, la densité, et
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la réciprocité du réseau social) en contrdlant I’impact de variables continues (les

habiletés sociales et I’autonomie).

Le milieu d’activités de jour n’a pas d’impact significatif sur le réseau social
(F(3,45) = 0,33, p > 0,05) en termes de taille, de réciprocité et de densité. Ainsi, les

individus fréquentant le plateau de travail ou le stage ont un réseau social

comparable, en termes de taille, de réciprocité et de densité. Le milieu de résidence -

n’a pas d’impact significatif non plus sur le réseau social (F(3,45) = 1,20, p > 0,05)
en termes de taille, de densité et de réciprocité. En conséquence, les participants ont
un réseau social comparable, en termes de taille, de réciprocité et de densité qu’ils
habitent en famille naturelle ou en appartement supervisé. Le milieu d’activités de
jour et le milieu de résidence n’ont pas d’impact conjoint significatif sur le réseau
social (F(3,45) = 0,33, p > 0,05). Donc, les individus ont un réseau social
comparable, quelle que soit leur activité de jour ou leur milieu de résidence, ainsi que

le montre le tableau 5.4 (page 88).
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Moyennes et écarts-types des caractéristiques du réseau de la personne selon le milieu

de résidence et le milieu d’activité de jour

Milieux de résidence

Milieux d’activités de jour

Plateau de travail ' Stage

Total

Taille du réseau

Famille naturelle 16,45 (6,31) 13,67 (5,92) 15,47 (6,15)

Appartement supervisé 12,27 (4,73) 13,71 (5,72) 13,11 (5,31)

Total 14,04 (5,74) 13,70 (5,65) 13,87 (5,64)
Densité du réseau

Famille naturelle 50,482 (6,442) 46,267 (10,138) 48,994 (7,897)

Appartement supervisé 43,873 (20,420) 47,800 (12,381) 46,164 (16,070)

Total 46,669 (16,162) 47,459 (11,751) 47,072 (13,956)

Réciprocité des relations

Famille naturelle
Appartement supervisé

Total

72,873 (28,841) 69,433 (19,938)
71,393 (22,712) 79,614 (18,410)

72,019 (24,943) 77,352 (18,862)

71,659 (25,435)
76,189 (20,418)

74,736 (22,005)

Du fait que les effets multivariés ne sont pas significatifs, les effets univariés

ne sont pas examinés.

5.4.2 Question de recherche 2b). Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie,

en termes de milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part la

composition du réseau de la personne?

Si le milieu de résidence et le milieu d’activités de jour n’ont pas d’impact sur le

réseau social en ce qui concerne la taille, la densité et la réciprocité, ils en ont un en

ce qui concerne la composition. Pour le milieu de résidence, les données statistiques

sont les suivantes :X2(6) = 17,01, p < 0,01. En effet, comme le montre le tableau 5.5,
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la proportion de membres de la famille est plus grande pour les participants habitant
dans leur famille naturelle (43,21% et 30,66%), alors que la proportion d’intervenants
payés est plus grande chez les individus habitant en appartement (20,37 % et 12,50

%). Les autres types de liens sont relativement comparables.

Tableau 5.5
Composition du réseau social selon le milieu de résidence

Amis Autres Famille Intervenants Loisirs Travail Voisinage Total

Appartement
N 72 23 149 99 15 90 38 486
- 9,40 3,00 19,45 12,92 11961195 4,96 63,45
Yoligne o1 4,73 30,66 20,37 3,09 18,52 7,82
%colomne . o 16,67 55,19 73,88 62,50 63,38 71,70

Famille naturelle

N 41 7 21 35 9 52 15 280
0,
% 5¢.35 0,91 15,80 4,57 1,17 6,79 1,96 36,565
% ligne
o TE 14,64 2,50 43,21 12,50 3,21 18,57 5,36
% colonne
Y 36,28 23,33 44,81 26,12 37,50 36,62 28,30
Total
Total 113 30 270 134 24 142 53 766
% Total
14,75 3,92 35,25 17,49 3,13 18,54 6,92 100, 00

Le tableau 5.6 montre le lien entre les activités de jour et la composition dans
le réseau de la personne (X2(6) = 27,92, p<0,001). Les participants de 1’étude qui
fréquentent le plateau ont une proportion de membres de leur famille (36,39 % et
34,05 %), de compagnons de travail (21,37 % et 5,55 %) et de membres du voisinage

(7,12 % et 6,70 %) nettement plus élevée que ceux qui sont en stage. Par contre, ceux
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qui sont en stage ont une proportion d’intervenants payés (19,30 et 15,78 %) et de

compagnons de loisirs (4,56 % et 1,78 %) plus élevée.

Tableau 5.6

Composition du réseau social selon le milieu d’activités de jour

Amis Autres Famille Intervenants Loisirs Travail Voisinage Total
Plateau
N 55 14 143 62 7 84 28 393
%
7,18 1,83 18,67 8,09 0,91 10,97 3,66 51,31
%
13,99 3,56 36,39 15,78 1,78 21,37 7,12
ligne
%
48,67 46,67 52,96 46,27 29,17 59,15 52,83
colonne
Stage
N
58 16 127 72 17 58 25 373
Y%
7,57 2,09 16,58 9,40 2,22 757 3,26 48,69
%
15,55 4,29 34,05 19,30 4,56 5555 6,70
ligne
%
51,35  53},38 47,04 53,73 70,83 40,85 47,17
colonne
Total
Total 113 30 270 134 24 142 53 766
%
14,75 3,92 35,125 17,49 3,13 18,54 6,92 100,00
Total

Il est a noter, cependant, que quel que soit le milieu résidentiel (tableau 5.5),

le milieu d’activités de jour (tableau 5.7), le niveau des habiletés sociales (tableau

5.2) ou I’autonomie (tableau 5.3), la proportion totale des membres de la famille est

toujours plus élevée (35,25 %) que la proportion d’amis (14,75 %) ou méme

d’intervenants pay€s (17,49 %).
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L’hypothése émise antérieurement, a savoir que des milieux non ségrégués,
requérant de plus grandes habiletés sociales, permettent aux personnes de mieux
développer et maintenir leur réseau, est acceptée. Les résultats statistiques
démontrent qu’il y a effectivement un impact du milieu de vie, particuliérement en

termes de milieu de résidence, sur la composition réseau de la personne.

5.5 Question de recherche 3. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en
termes de milieu de résidence et de milieu d’activité de jour et d’autre part les

habiletés sociales et I’autonomie de I’individu?

La réponse a la question est obtenue au moyen d’une analyse de variance
multivariée (MANOVA) 2 x 2 qui permet de vérifier le lien entre des variables
nominales (milieu de résidence : appartement supervisé et famille naturelle x milieu
d’activités de jour : plateau et stage) et un groupe de variables continues (les habiletés

sociales et I’autonomie).

Le milieu d’activités de jour n’a pas d’impact significatif sur les
caractéristiques personnelles (F(2,50) = 0,26, p>0,05). Ainsi, les individus
fréquentant le plateau de travail ou le stage ont une autonomie et des habiletés
sociales comparables. Cependant, la taille de I’échantillon entraine une puissance
statistique de 0,43 pour la détection d’un effet de cette magnitude. Ainsi, les effets
principaux précédents seront interprétés comme des effets-limites (p< 0,12). Au
niveau univari¢, le milieu d’activités de jour a une influence principalement sur
’autonomie (F(1,55) = 4,14, p<0,05. L’effet du milieu de résidence n’est pas associé
4 une caractéristique personnelle particuliere. Le milieu de vie, en termes de
résidence et de milieu d’activités de jour, pris conjointement, n’a pas d’impact

significatif sur les caractéristiques personnelles (F(2,50) = 0,26, p> 0,05).
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Comme le montre le tableau 5.7, les participants ont des habiletés sociales
comparables, en plateau de travail ou en stage, qu’ils habitent en famille naturelle ou
en appartement supervisé. Par ailleurs, en plateau de travail, I’autonomie est
légerement plus élevée chez les individus habitant en appartement supervisé que chez
ceux habitant dans leur famille naturelle. En ce qui concerne le stage, I’autonomie est
nettement plus €levée chez les personnes habitant en appartement supervisé. Ces
tendances ne sont toutefois pas confirmées statistiquement. Enfin, de fagon générale,
I’autonomie est plus grande chez les personnes en stage que chez celle en plateau de

travail, tel qu’indiqué par le test univarié.

L’hypothése que le milieu de résidence a un impact important sur 1’autonomie
et que le milieu d’activités de jour est significativement relié aux habiletés sociales et

a 'autonomie est partiellement confirmée par les résultats de la recherche.

Tableau 5.7
Moyennes et écarts-types des caractéristiques de la personne en fonction de son
milieu de résidence

Milieux de résidence Milieux d’activités de jour
Plateau de travail Stage Total
Habiletés sociales
Famille naturelle 19,000 (2,061) 19,517 (3,527) 19,172 (2,544)
Appartement supervisé 18,119 (4,102) 18,376 (3,656) 18,265 (3,802)
Total 18,496 (3,358) 18,630 (3,593) 18,562 (3,444)
Autonomie totale '
Famille naturelle 242,50 (28,07) 255,50 (27,05) 246,83 (27,66)
Appartement supervisé 248,25 (34,19) 271,52 (27,48) 261,46 (32,30)

Total 245,79 (31,29) 267,96 (27,71) 256,67 (31,37)
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5.6 Question de recherche 4.

5.6.1 Question de recherche 4a). Quelle est la magnitude relative des liens entre
d’une part les caractéristiques de I’individu et d’autre part de son milieu, et son

réseau social (taille, densité, réciprocité)?

Les résultats associés aux questions 1a) et 2a) font état de 1’absence de liens
significatifs entre d’une part des caractéristiques personnelles et d’autre part des
caractéristiques des milieux de vie sur le réseau social des personnes ayant une
déficience intellectuelle. Ainsi, la variance expliquée par les deux modéles
statistiques postulés est négligeable. Toute interprétation de I’importance relative des
deux aspects semble donc inappropriée. Pour ces trois caractéristiques du réseau, on
ne peut donc pas déterminer si I’impact des caractéristiques de la personne est plus

grand que I’impact de son milieu, ou vice-versa.

L’hypothése en ce qui concerne les trois caractéristiques du réseau que sont la
taille, la densité et la réciprocité a ’effet que la magnitude des caractéristiques
personnelles est relativement plus grande que celle des caractéristiques du milieu ne
se trouve pas vérifiée dans cette recherche. Les résultats obtenus ne montrent aucun

lien significatif, ce qui ne permet pas de quantifier la magnitude relative.

5.6.2 Question de recherche 4b). Quelle est la magnitude relative des liens entre
d’une part les caractéristiques de I’individu et d’autre part de son milieu, et son

réseau social en terme de composition?
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Des éléments de réponse a la question 4b seront apportés au moyen d’une
comparaison de certains résultats obtenus aux questions 1b et 2b, impliquant des chi-

carrés.

La comparaison des quatre chi-carrés associ€s aux questions 1b et 2b
n’indique pas un portrait clair de l’importance relative des -caractéristiques
personnelles et de celles du milieu sur la composition du réseau. L’autonomie a le
lien le plus élevé avec la composition du réseau (X* = 17,80, degré de liberté = 6),
suivie en ordre décroissant par le milieu de résidence (X*= 17,01, degré de liberté =
6), les habiletés sociales (X* = 14,12, degré de liberté = 6) et le milieu d’activités x>
. = 8,82, degré de liberté = 6). Cela signifie que s’il fallait choisir entre les différentes
caractéristiques, personnelles et du milieu, pour avoir un impact sur la composition
du réseau, il vaudrait mieux travailler en priorité sur I’autonomie et le milieu de
résidence de la personne puis sur habiletés sociales. Rappelons que le milieu
d’activité n’a pas d’impact sur la composition du réseau, tel que discuté a la question

2b:

Tableau 5.8
Comparaison des chi-carrés des caractéristiques
de I’individu et du milieu en rapport avec la
composition du réseau (degré de liberté = 6)

X p
— - -
Hablletefs. sociales 14,12 0,0284
composition .
Autonomie*composition 17,80 0,0068
Résidence* composition 17,01 0,0092

Activités de jour *
composition 8,82 0,1841
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Pour la caractéristique du réseau qu’est la composition, I’hypothése que les
deux types de caractéristiques (personnelles et du milieu) ont une magnitude relative
équivalente n’est pas acceptée. Les résultats de la recherche ne sont pas probants a

cet effet.




CHAPITRE VI

DISCUSSION

L’étude visait a répondre aux quatre questions suivantes : quel est le lien entre
d’une part les habiletés sociales et I’autonomie de I’individu et d’autre part son
réseau? Quel est I'impact du milieu de vie, en termes de milieu de résidence et de
milieu d’activité de jour, sur le réseau de la personne ? Quel est I’'impact du milieu de
vie, en termes de milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, sur les habiletés
sociales et ’autonomie de I’individu? Quel est I’impact relatif des caractéristiques de

I’individu ou de son milieu sur son réseau social?

6.1. Question 1. Quel est le lien entre d’une part les habiletés sociales et
I’autonomie de ’'individu et d’autre part son réseau
a) En termes de taille, de densité et de réciprocité?

b) En termes de composition?

6.1.1 Question 1a).

Cette question visait a établir le lien entre des caractéristiques de I’individu et
son réseau social, en préambule & ’analyse. Les résultats montrent que la corrélation
entre les habiletés sociales et I’autonomie est moyenne et qu’il n’y a pas de lien entre

les habiletés sociales et 1’autonomie de I’individu et son réseau en termes de taille,
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densité, réciprocité. L’hypothé¢se émise antérieurement est donc acceptée et il a été

établi qu’il était possible de procéder a la poursuite des travaux.

6.1.2 Question 1b)

Pour cette question, I’hypoth¢se était que les habiletés sociales et I’autonomie,

prises séparément, ont un lien avec la composition du réseau. Elle est confirmée.

Les habiletés sociales et I’autonomie, prises séparément, ont un lien avec la
composition du réseau. Aucune étude en déficience intellectuelle n’ayant été
recensée mettant en lien ces variables (habiletés sociales, autonomie et réseau social),
il est impossible de comparer les résultats obtenus avec ceux de recherches
antérieures. Cependant, 1’étude de Glang ef al. (1997) portant sur des éléves ayant
subi un traumatisme crinien révéle qu’un lien existe bien entre les habiletés sociales

(par exemple la résolution de problémes) et le réseau social.

Par ailleurs, ces résultats permettent de valider 1’opinion de certains
intervenants du terrain sur I’importance des habiletés sociales et de I’autonomie dans
le réseau social. Dans cet esprit, les éducateurs pourront mettre 1’accent sur
I’acquisition de ces habiletés dans les plans d’intervention qu’ils proposeront aux
personnes ayant une déficience intellectuelle quand il sera nécessaire de travailler a

’établissement ou au maintien de leur réseau social.

6.2 Question 2. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de
milieu de résidence et de milieu d’activité de jour, et d’autre part le réseau de la

personne?
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L’hypothése était ici que plus la personne habite en milieu non ségrégué et
travaille en milieu non ségrégué, plus cela devrait avoir un impact positif sur son
réseau, surtout en termes de taille, de composition et de réciprocité. Les résultats sont

probants en ce qui concerne la composition.

La seule étude relevée (Chiochio et Boisvert, 1995) met en paralléle les milieux
de résidence « famille naturelle » et « appartement », qui sont deux milieux non -
ségrégués, et « résidence de type familial et intermédiaire » et « résidence
communautaire », deux milieux qui ne regoivent que des personnes handicapées,
donc dits « ségrégués ». Les résultats de cette étude montrent que le milieu de vie
résidentiel a effectivement un impact sur le réseau de la personne. La taille et la
densité sont plus grandes dans les milieux ségrégués. La réciprocité varie

légérement, mais reste relativement semblable dans tous les milieux.

Quant a la composition, dans 1’étude de Chiochio et Boisvert (1995), elle varie
beaucoup et les employés payés occupent une bien plus grande place dans le réseau
des personnes habitant dans des milieux ségrégués que dans les autres, ou c’est la
famille qui occupe la plus grande place. Curieusement, les personnes ayant le moins
d’amis sont celles habitant en famille naturelle. On peut en déduire que ces personnes

sont bien intégrées dans leur famille et trés peu dans leur communauté.

Les résultats de la présente recherche, réalisée dix ans plus tard, rejoignent
donc les résultats de 1’étude de Chiochio et Boisvert (1995) et confirment I’impact du
milieu de vie sur le réseau de la personne (en terme de composition). Bien qu’ils
croient depuis déja un certain temps que ’intégration sociale favorise le réseau, les
intervenants pourront maintenant s’appuyer avec encore plus de confiance sur ces

données pour orienter les personnes ayant une déficience intellectuelle vers des
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milieux non ségrégués, avec tous les apprentissages d’autonomie et d’habiletés

sociales que cela entraine.

6.3 Question 3. Quel est le lien entre d’une part le milieu de vie, en termes de
milieu de résidence et de milieu d’activité de jour et d’autre part les habiletés

sociales et ’autonomie de I’individu?

L’hypothése que le milieu de résidence a un impact important sur 1’autonomie
et que le milieu d’activités de jour est significativement relié aux habiletés sociales et

a I’autonomie est partiellement confirmée par les résultats de la recherche.

Burchard et al., (1992) dans une étude portant sur le soutien social et la
satisfaction d'adultes ayant une déficience intellectuelle et vivant dans trois types de
ressources résidentielles (famille naturelle, résidence de groupe et appartement
supervisé), ont noté que les personnes vivant dans leur famille naturelle étaient les.
plus isolées en termes d'activités avec des pairs. Cela porterait a croire que les
habiletés sociales auraient un rdle a jouer en fonction du type de résidence. La
présente étude se démarque donc de celle de Burchard er al. (1992), puisqu’elle

n’arrive pas aux mémes conclusions. /

Comme aucune étude n’a €té recensée, portant spécifiquement sur les liens
entre 1’autonomie, les habiletés sociales, le milieu résidentiel et le milieu d’activités
de jour en déficience intellectuelle, les résultats obtenus ici sont le point de départ de
recherches futures permettant de mieux comprendre l’interaction de toutes ces
variables. La notion d’autonomie, comme celle d’habiletés sociales, comprend
plusieurs éléments qui, pris séparément, pourraient faire avancer encore plus la

compréhension de ce qui joue un role prépondérant dans I’intégration sociale.
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Pour déterminer si les milieux (de résidence et d’activités de jour) ont un
impact marqué sur le réseau en ce qui concerne la taille, la réciprocité et la densité, il
aurait peut-€tre fallu faire des analyses plus fines, par sections du réseau. On aurait
peut-étre vu que la taille du réseau « maison » est plus grande que celle du réseau

« travail ».

Dans la pratique quotidienne d’intervenants en déficience intellectuelle, -
I’intégration sociale a longtemps €été de pair avec une plus grande autonomie et de
meilleures habiletés sociales. On a donc intégré d’abord les personnes démontrant de
telles capacités. Cependant, I’intégration se poursuit et les personnes ayant moins
d’habiletés et d’autonomie vivent de plus en plus en appartement supervisé et
travaillent en milieu non ségrégué. Les résultats de la présente recherche pourraient
signifier que le soutien mis en place par les établissements pallie au manque de
compétences des personnes, diminuant ainsi I’importance de ces compétences dans
I’acceés & un milieu de résidence et un milieu d’activités de jour plus intégré. Une
question qui pourrait se poser ici, c’est de savoir si le soutien mis en place par les
CRDI remplace I’enseignement d’apprentissages et d’habiletés. Si la réponse est
positive, il y a un possible glissement vers une formé d’institutionnalisation plus
insidieuse que celle existant il y a vingt ans, ayant pour effet de maintenir les
personnes ayant une déficience intellectuelle dans un état de dépendance vis-a-vis le

dispensateur de services.

6.4 Question 4. Quelle est la magnitude relative des liens entre d’une part les

caractéristiques de I’individu et d’autre part son milieu, et son réseau social ?

L’hypothése en ce qui concerne les trois caractéristiques du réseau que sont la

taille, la densité et la réciprocité a 1’effet que la magnitude des caractéristiques
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personnelles est relativement plus grande que celle des caractéristiques du milieu ne
se trouve pas vérifiée dans cette recherche. Pour la caractéristique du réseau qu’est la
composition, I’hypothése que les deux types de caractéristiques (personnelles et du
milieu) ont une magnitude relative équivalente n’est pas acceptée. Les résultats de la

recherche ne sont pas probants & cet effet.

Aucune documentation n’ayant été recensée sur le lien entre les
caractéristiques de la personne et le réseau, 1’absence de résultats significatifs de la
présente étude ne peut étre mise en parallele avec d’autres recherches. Toutefois, le
résultat mitigé laisse & penser qu’un raffinement des variables (par exemple en
précisant encore plus les différentes habiletés sociales et les domaines ou s’exerce
’autonomie) serait nécessaire pour arriver a déterminer 1’importance relative des

caractéristiques de I’individu par rapport au réseau social.

Dans la mesure ou les intervenants en déficience intellectuelle travaillent
souvent sur tous les fronts a la fois, c’est-a-dire le développement de 1’autonomie et
des habiletés sociales et I’intégration en milieux résidentiel et socioprofessionnel les
plus intégrés possibles, la recherche actuelle ne changera rien a leur pratique.
Cependant, comme le fait de mieux cibler I’intervention permettrait une meilleure
atteinte des résultats, il faut continuer de chercher les réponses aux questions posées
ici, pour permettre aux personnes ayant une déficience intellectuelle de s’intégrer et

de participer sur le plan social avec encore plus de succes.
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6.5 Limites de la recherche

Différentes limites retreignent la généralisation des résultats.

Premi¢rement, les résultats de cette recherche ne peuvent étre valides pour

I’ensemble des personnes ayant une déficience intellectuelle puisque certains

1

éléments en limitent la portée. En effet, ’ensemble de 1’échantillon provient de

Centres de réadaptation en déficience intellectuelle, ce qui en fait un groupe '

particulier quant a ses caractéristiques. Les sujets ne représentent pas I’ensemble des

personnes qui présentent une déficience intellectuelle. De plus, chaque participant

recoit des services de la part d’intervenants payés; les sujets ne représentent donc pas

les personnes qui n’ont pas d’intervenant pay€.

Deuxi¢mement, seulement deux Centres de réadaptation ont accepté de
participer a la recherche (sur vingt-quatre dans 1’ensemble du Québec), et cela dans la
région de Montréal, ce qui n’est pas représentatif de ’ensemble des personnes qui

regoivent des services des Centres de réadaptation du Québec.

Troisiéme limite, c’est le fait que tous les participants de cette recherche
étaient des personnes capables de s’exprimer verbalement, méme si certaines d’entre
elles I’étaient moins que d’autres. Les participants ne représentent pas I’ensemble des

personnes ayant une déficience intellectuelle.

Quatriémement, le choix des participants comporte également une limite.
Comme mentionné précédemment, il avait été demandé aux Centres de réadaptation
de fournir des noms de personnes adultes ayant une déficience intellectuelle, habitant
en famille naturelle ou en appartement et travaillant en plateau de travail ou en stage.

La demande était la méme, mais ce que chacun de CRDI entendait par cela variait.
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En effet, dans un cas, des appartements avaient été mis en place pour accueillir des
personnes ayant plus de limitations, et pour lesquelles le Centre fournissait des
services et du personnel sur une base trés large. Par exemple, dans un appartement de
quatre personnes, un éducateur était présent le m:atin au lever et y restait jusqu’au
départ au travail. Puis, vers 16h, au retour du travail des personnes ayant une
déficience intellectuelle, un autre éducateur était présent jusqu’au coucher. Une
équipe, composée de personnes déficientes différentes préparait des repas, dans le
cadre d’un atelier de travail, et ces derniers étaient livrés dans les appartements. Le
lavage était assuré par une autre équipe encore, dans le cadre d’un stage. Cela donne
une idée du soutien apporté aux personnes habitant ce type d’appartements. Cette
différence de « panier de services offerts » a été confirmée par la coordonnatrice en
charge de ces appartements. Les conséquences en sont que les deux groupes,
provenant de chacun des CRDI, n’étaient peut-Etre pas composés de personnes ayant

les mémes habiletés et une autonomie comparable.

De la méme fagon, le CRDI apportant beaucoup de soutien en appartement
avait une vision particuliére de ce qu’était un plateau de travail. Deux participants
ayant été identifiés comme étant en plateau par le CRDI étaient en fait dans un groupe
de « retraités », appelé plateau de travail dans cet établissement. Ailleurs, cela aurait
été un Centre d’activités de jour. La responsable du travail a confirmé cette

caractéristique spécifique a cet établissement.

Cinqui¢mement, une derni¢re limite de la recherche tient au manque de
précisions en ce qui concerne les divers milieux (de vie et de travail). Les
caractéristiques des personnes (autonomie et habiletés sociales) et celles des réseaux
(taille, densité, composition et réciprocité des relations) ont été bien spécifiées dans

I’étude, mais celles de I’environnement ont été laissées dans I’ombre. Bien que ce
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choix ait été fait pour ne pas multiplier les variables en jeu, il a quand méme eu pour

résultat de diminuer la valeur des résultats et limiter les conclusions possibles.

Cette recherche portait donc sur des adultes présentant une déficience
intellectuelle de la région de Montréal, desservies par deux Centres de réadaptation en
déficience intellectuelle.  Ces personnes habitaient en famille naturelle ou en
appartement supervisé, fréquentaient un plateau de travail ou un stage et avaient des -

services de personnel payé.

Ces considérations font que I’ensemble des résultats ne peuvent é&tre
généralisés a ’ensemble des personnes des CRDI, mais mettent en lumiére des

éléments dont il serait trés intéressant de tenir compte lors de futures recherches.



CONCLUSION

L’objectif de cette étude, portant sur le réseau social de personnes adultes
ayant une déficience intellectuelle, était de connaitre les relations entre les
caractéristiques du milieu (résidence et activités de jour), les caractéristiques
personnelles des participants (autonomie et habiletés sociales) et quatre
caractéristiques du réseau social (taille, densité, réciprocité et composition).
L’objectif, décliné en plusieurs volets, a été atteint sauf en ce qui concerne la
magnitude relative des liens entre d’une part les caractéristiques de I’individu et de
- son milieu et d’autre part son réseau social Cette configuration de recherche n’ayant
pas €été recensée dans la documentation, tant en déficience intellectuelle que pour la
population en général, les résultats obtenus sont novateurs et ouvrent la voie a de

futures explorations.

Les résultats obtenus dans la présente recherche font état de liens existant
entre les caractéristiques de la personne (autonomie et habiletés sociales) et les
caractéristiques du milieu (résidence et activité¢ de jour) d’une part et la composition
du réseau d’autre part. En termes d’habiletés sociales, plus elles sont élevées, plus la
proportion d’amis, de compagnons de loisirs et de voisins est élevé. A contrario, plus
elles sont faibles, plus le nombre d’intervenants payés est élevé. Les habiletés
sociales sont comparables en ce qui concerne le plateau de travail ou le stage,
I’appartement supervis€é ou la famille naturelle. Cette derniére donnée laisse
perplexe, puisque la logique porterait a croire que les habiletés sociales doivent étre
plus grandes en appartement et en stage. Cependant, I’analyse statistique ne
permettait pas, dans cette recherche, de détailler les différentes habiletés sociales
abordées dans le questionnaire (écouter une personne qui parle; commencer et

terminer une conversation; soigner son apparence personnelle; exprimer ses
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émotions; identifier les émotions d’autrui; offrir et donner du support et résoudre des
conflits interpersonnels). Une prochaine étude, reliant spécifiquement chacune des
habiletés au milieu de vie et au milieu d’activités de jour permettrait probablement de
déterminer que certaines sont plus impliquées que d’autres dans chaque milieu. Cela
permettrait peut-&tre aussi de constater des liens entre certaines habiletés sociales et la
taille, la densité et la réciprocité du réseau social de la personne. Une autre piste
d’études ultérieures pourrait étre de mieux identifier, de mieux différencier les
milieux, par exemple en ce qui concerne le nombre de personnes qui y sont présentes,
le temps passé par la personne dans son milieu, les tdches ou activités qui y sont

réalisées, etc...

En ce qui concerne I’autonomie, les résultats de la recherche indiquent que
plus elle est élevée, plus la proportion d’amis et de compagnons de loisir est élevée.
Quand ’autonomie est plus faible, il y a plus d’intervenants payés et de membres de
la famille dans le réseau. L’autonomie joue aussi un role dans le milieu d’activités de
jour, étant nettement plus élevée chez les personnes en stage que chez celles en
plateau de travail. Quant au milieu de résidence, I’autonomie est plus élevée de fagon
générale en appartement supervisé, légérement quand la personne est aussi en plateau
de travail, nettement plus quand elle est en stage. Ces résultats vont tout & fait dans le
sens attendu, une plus grande intégration allant de pair avec une plus grande

autonomie.

Pour connaitre le lien entre I’autonomie et les trois caractéristiques du réseau
que sont la taille, la densité et la réciprocité, d’autres études seraient nécessaires.
Elles pourraient permettre de déterminer si un domaine de 1’autonomie joue un rdle
en particulier, que ce soit au niveau du fonctionnement indépendant, du
développement physique, de I’activité économique, du développement du langage,

des nombres et du temps, de I’activité domestique, de ’activité professionnelle, de
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I’auto conduite, de la responsabilité ou de la socialisation. On aurait aussi pu se
pencher sur d’autres caractéristiques du réseau, qui n’ont pas été retenues ici. Elles
auraient peut-étre permis d’obtenir une plus grande différentiation par rapport aux
divers milieux, cela allant dans le sens de la théori'e de Bronfenbrenner (1979) selon

laquelle chaque milieu (microsystéme) a ses particularités et son impact particulier.

La composition du réseau social étant liée avec le milieu de résidence
(proportion d’intervenants payés plus grande chez les personnes habitant en
appartement) et avec le milieu d’activités de jour (les gens en stage on une plus
grande proportion d’amis, d’intervenants payés et de compagnons de loisir), cela
permet de vérifier le postulat de Bronfenbrenner (1979). En effet, chacun des
environnements de la personne constitue un microsysttme ou elle évolue.
L’interaction entre ces microsystémes, établie par le lien avec la composition du
réseau, constitue le mésosystéme de cette personne. II est donc confirmé qu’une
personne évolue et joue un réle particulier (travail, loisirs, école, etc.) dans un

contexte de niveaux multiples, comme le soutient Bronfenbrenner.

L’une des réponses que cette recherche n’apporte pas concerne le possible
lien entre la réciprocité et les caractéristiques personnelles de I’individu, autonomie
et habiletés sociales. La réciprocité étant tellement importante dans le maintien du
réseau social (Antonucci, 1985; Gottlieb, 1983; Lavoie, 1987; Tracy et Abell. 1994)
et particuliérement absente chez les personnes ayant une déficience intellectuelle
(Ouellette, 1995; Rosen et Burchard, 1990; Wenz-Gross et Siperstein, 1996), il aurait
¢été particulicrement intéressant de démontrer ce lien et de suggérer des pistes

d’intervention pour aider la personne a développer ces habiletés et compétences.

A la suite de 1’étude qui vient d’étre faite, une autre semble se dessiner d’elle-

méme sur le soutien apporté par le réseau social. En effet, une fois considérées les
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caractéristiques du réseau, il serait particuliérement intéressant de savoir si ce réseau
apporte le soutien dont la personne focale a besoin, le soutien social étant la
principale finalité du réseau (Belle, 1982; Hasazi et al., 1992; Sarason et Sarason,

1985; Wenz-Gross et Siperstein, 1996).

L’une des principales préoccupations de la chercheure en regard de cette
étude était que les résultats puissent étre utiles a ’intervention directe auprés des
personnes ayant une déficience intellectuelle. Bien que toutes les attentes n’aient pas
été rencontrées, quelques pistes peuvent é&tre suggérées aux intervenants. Les
caractéristiques personnelles ayant clairement un role a jouer dans le réseau social, il
ne faut pas hésiter a intensifier les efforts pour permettre aux personnes ayant une
déficience intellectuelle de développer leurs habiletés sociales et leur autonomie
personnelle. Ce n’est pas aussi simple qu’il y parait, surtout en ce qui concerne les
habiletés sociales, que la plupart des gens apprennent par imitation. Historiquement,
les services en déficience intellectuelle ont été plus performants pour enseigner des
apprentissages d’autonomie de base que pour rendre les gens plus habiles & entrer en
relation avec les autres, sans le concours d’intervenants spécialisés. Mais tous les
espoirs sont permis, maintenant que chacun vise I’intégration et la participation

sociale plut6t que la prise en charge, comme c’était le cas autrefois.

Une autre suggestion d’intervention pourrait étre, a la lumiére de la relation
entre le milieu (résidentiel et d’activités de jour) et la composition du réseau, de ne
pas hésiter & viser I’intégration la plus compléte possible, quitte & soutenir par
ailleurs des aspects plus faibles des capacités des personnes. Et ne pas oublier que
les personnes vivant dans leur famille ont aussi besoin d’étre intégrées dans la
société, elles dont les résultats nous indiquent que leur réseau social se limite trop

souvent a leur seule famille.
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Enfin, ces quelques pistes s’appliquent autant aux enfants qu’aux adultes
ayant une déficience intellectuelle, puisque les apprentissages et la socialisation sont
bien plus faciles 4 enseigner en bas 4ge et que les dividendes se feront sentir tout au

long de la vie.
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Fiche de renseignements personnels

Date : No. du Centre : No. du participant :

Interviewer : Sous curatelle ou tutelle 100 oui 20 non

3k ok 3k ok ok e ok A ok ok e ok ok ke s ok s dke e ok s ok ke sk sk ok de sk sk ok sk ke ok sk ke Sk ke s ke Sk e ok ok Sk Sk Sk Sk sk Sk Sk 3k Sk ok Sk ke sk ok ok ok ok ke ok ok sk ok ok ok ok ok ok ok ok ok %k

Rk
1. Coordonnées des répondants :
Date de naissance : 300
Nom du participant : Age: 4O
Sexe: 1OM
20F

2. Déficience intellectuelle selon le dossier :
10 oui

200 non. Arréter ici.

3. Milieux d’activités de jour :

14 Centre d'activités de jour (SAJ)
20 Plateau de travail

30 Stage

40 Autre. Arréter ici.

4. Cette personne s’exprime verbalement, méme
pas trés bien
10 oui

20 non. Arréter ici.
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Questionnaire de collecte des données sur le réseau social

1. Qui est-ce que tu connais et que tu aimes bien

a.
b.
C.
d.
c.

2.

3.

4,

5.

6.

7

8

9

dans ta maison?

dans ta famille étendue (oncles, tantes, cousins, cousines, grands-
parents)?

au travail? (& I’école?)

dans tes activités de loisirs?

parmi les voisins?

Nomme-moi tes ami(e)s.

Parmi les intervenants qui te donnent des services, qui peux-tu nommer que tu

aimes bien? (4 la maison, au travail, & I’école, etc...)

Vas-tu en répit, des fois, te fais-tu garder? Qui sont les gens que tu aimes

bien, 1a-bas?

Pour chacune des personnes nommées, faire préciser le statut, si pas déja fait

(frére, amie, tante, voisin, etc.)

51Cstqui...?

5.2 Est-ce qu’il connait...(nommer chacune des personnes
mentionnées)...?

5.3 Qu’est-ce que tu fais avec lui (elle)?

Nomme-moi les gens qui aiment bien te demander un service ou un conseil.

. Qui aime bien jaser avec toi?

. Qui te dit que tu es bon, que tu fais bien ¢a?

. A qui as-tu envoy¢ une carte de veeux, derniérement?



APPENDICE C

RESEAU SOCIAL — RECIPROCITE-DENSITE




Le réseau social —Réciprocité

Date : No. du Centre :

Interviewer :

Le participant répond-il seul a l'entrevue 10 oui

20 non, préciser :
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No. du participant :

30l a demandé a étre accompagné

40 la personne s'est proposée

Prénom Type de lien

(taille) (composition)

Type de relation vers le
participant

Type de relation du
participant vers ce
membre
(réciprocité)
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Le réseau social- Densité

Date : No. du participant : Init. du participant
Interviewer :
Nb Prénom ' Prénom

liens (densité)
1: 1
2 2
3: 3
4. 4
5. 5
6. 6
75 Wl
8. 8.
9. 9.
10. 10.
11. 11
12 12.
13 13.
14. 14.
15. 15
16 16
17 17.
18 18.
19. 19
20. 20
21 21
22 22.
23. 23.
24. 24
25. 25
26. 26
27 27,
28 28.
29 29,




APPENDICE D

QUESTIONNAIRE DES HABILETES INTERPERSONNELLES
(CARON ET DUFOUR, 1995)




Questionnaire sur les habiletés sociales

Date :

Interviewer :

No. du participant :

Init. du participant
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Cote :

0 Jamais ou presque (de 0 & 10 % des fois)

1 A Poccasion (de 10 a 40% des fois)

2 La moitié du temps (de 40 a 60 % des fois)

3 Souvent (de 60 4 90 % des fois)

4 Toujours ou presque (+ de 90 % des fois)

Question

Cote

1. Lorsqu’elle converse avec quelqu’un, la
personne regarde son interlocuteur.

2. Lorsqu’elle converse avec quelqu’un, la
personne  démontre de I'intérét a son
interlocuteur par des gestes (ex.: sourires,
signes de téte, etc...)

3. Lorsqu’elle converse avec quelqu’un, la
personne attend son tour pour parler.

4. Lorsqu’elle converse avec quelqu’un, la
personne parle en restant dans le sujet abordé
avec son interlocuteur.

5. Lorsqu’un interlocuteur est occupé, la
personne n’engage pas la conversation.

6. Lorsqu’un interlocuteur manifeste qu’il
n’est pas intéressé (regard fuyant, visage
inexpressif, etc.), la personne n’engage pas la
conversation.

7. Lorsqu’elle entame une conversation, la
personne salue d’abord son interlocuteur.

8. Lorsqu’elle entame une conversation, la
personne initie le contact en disant des phrases
passe-partout telles « Comment ¢a va? », « 1l
fait beau », etc.

9. Au cours d’une conversation, la personne
pose des questions portant sur les intéréts de
son interlocuteur.

10. Lorsque son interlocuteur manifeste qu’il
souhaite mettre fin a ’échange (n’écoute plus,
regarde sa montre, etc.) la personne cesse la
conversation.

11. A la fin de la conversation, la personne
donne un motif de départ et salue son
interlocuteur.

12. La personne prend son bain ou une
douche.

13. La personne se brosse les dents.

14. La personne utilise du désodorisant pour
les aisselles (ou un autre moyen d’éviter les
mauvaises odeurs).

15. La personne a les ongles propres.

16. La personne porte des vétements propres.

17. La personne porte une coiffure lui
convenant.

18. La personne a les cheveux bien peignés.

taille.

19. La personne porte des vétements a sa

20. La personne a une bonne posture.

personne la verbalise a un de ses proches.

21. Lorsqu’elle ressent 1’émotion de la peur, la

22. Lorsqu’elle ressent [’émotion de

proches.

la

tristesse, la personne la verbalise & un de ses

émotion,
blessante.

23. Lorsqu’elle ressent I’émotion de la colere,
la personne verbalise adéquatement cette
sans geste excessif ou parole

tristesse, la personne supporte

d’encouragement, etc.).

24. Lorsqu’un de ses proches ressent de la
celui-ci
(’écoute, le fait parler, lui dit des mots

apaisantes, contacts physiques, etc.).

25. Lorsqu’un de ses proches ressent de la
peur, la personne rassure celui-ci (paroles

joie, la personne partage cette joie avec lui.

26. Lorsqu’un de ses proches ressent de la

la personne réagit adéquatement (calme
personne si c’est indiqué, s’éloigne
nécessaire, etc.).

27. Lorsque quelqu’un manifeste de la colére,

la
si

personnelles, la
adéquatement  celui-ci

personne
(Pécoute,

conseils, etc.).

28. Lorsqu’un de ses amis vit des difficultés
supporte

I’aide
concrétement, 1’encourage, lui donne des

29. Lorsqu’elle éprouve des

a ses proches.

difficultés
personnelles, la personne demande du support

calmement, en faisant des compromis, etc.).

30. Lorsqu’elle vit un conflit interpersonnel, la
personne peut régler adéquatement ce conflit
avec la personne concernée (en discutant
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Compilation des résultats

Ecouter une [Items1 + 2 +3 + 4

personne qui parle S o = 4 /4

Commencer et|tems4 + 5+6+7+8+9 + 10+ 11

terminer . une AN o el e e b .8 /4

conversation

Soigner son(ltems12 + 13 + 14+ 15+ 16 + 17 + 18 + 19 + 20

apparence .

personnelle e S e /4

Exprimer ses [Items 21 + 22 + 23

émotions o = = 3 /1

Identifier les|Items 24 + 25 + 26 + 27

émotions d’autrui iy T <% /4

Offrir et donner du|Items 28 + 29

support i . 9 /4

Résoudre des | Items 30

conflits

interpersonnels /4
TOTAL /28
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Echelle de comportements
adaptatifs — en ressource
résidentielle et dans un contexte
communautaire

Kazuo Nihira, Henry Leland et Nadine Lambert'

CAHIER D’EVALUATION

NOM DU CLIENT :

NOM DE L’EVALUATEUR :

DATE DE L’EVALUATION :

ENDROIT :

! Traduction pour le Centre Hospitalier Robert-Giffard et pour usage interne seulement, faite par Pierre Renaud, M.Ps., révisée
par René C. Gervais, M. Couns., et corrigée par Christine Caron, Ph.D. Travail de secrétariat par Suzie Beaupré en mars 1996.
Autorisation d’utilisation pat M. Wilfrid Pilon en septembre 2002.
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INSTRUCTIONS GENERALES

INSTRUCTIONS POUR LA PREMIERE PARTIE

Cette évaluation regroupe un ensemble d’énoncés décrivant certaines fagons dont les
gens réagissent dans diverses situations. Il y a plusieurs fagons d’administrer
I’échelle; celles-ci, ainsi que des instructions précises quant & la cotation, se
retrouvent dans le manuel de I’examinateur.

Pour compléter 1’évaluation, veuillez suivre les régles générales suivantes :

1. Les items spécifiant « avec aide » ou « avec assistance » pour accomplir
une tdche font référence & une assistance physique directe.

2. Attribuer le pointage a un item méme si cela nécessite une incitation
verbale ou un rappel pour accomplir la tiche, sauf si la question indique
clairement « sans incitation » ou « sans rappel ».

Certaines questions décrivent des comportements que les réglements locaux ne
permettent pas (ex. I’'usage du téléphone) ou des comportements qu’une personne ne
peut pas émettre puisqu’elle n’en a pas I’occasion (ex. manger au restaurant est
impossible pour une personne confinée au lit). Dans ces conditions, vous devez
quand méme compléter votre évaluation. Attribuez un point & la personne si vous
étes certain qu’elle pourrait émettre le comportement sans apprentissage additionnel,
si elle en avait I’occasion.

Il y a deux sortes d’items dans la premiére partie de 1’échelle. Dans le premier type,
vous sélectionnez seulement le plus haut niveau de performance atteint par la
personne évaluée.

Par exemple :

Alimentation

ITEM 2 Manger en public
(Encerclez le plus haut niveau)

Commande un repas complet au restaurant : 3

Commande un repas simple i.e. hamburger ou hot-dog : (2)

Commande des mets simples i.e coke, créme-glacée, beignes,

etc, dans un casse-crofite : 1

Ne commande rien dans les endroits publics : 0
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Remarquez que les énoncés sont ordonnés par degré de difficulté. Encerclez le
numéro de ’énoncé qui décrit la tache la plus difficile ou le plus haut niveau de
performance que la personne peut normalement atteindre. Ensuite, vous reportez ce
numeéro au pointage de I’item. Dans cet exemple, la personne sous observation peut
commander un repas simple i.e. hamburger ou hot-dog, mais elle ne peut pas
commander un repas complet. Donc le « 2 » est encerclé et reporté au pointage de
’item.

Pour le deuxiéme type de question, vous devez lire chaque énoncé et encercler le
numéro correspondant & la réponse « oui » ou « non ». Il arrive que certains items ne
s’appliquent pas a la personne évaluée. Dans ce cas, il faut suivre les instructions :
¢’est-a-dire qu’il faut cocher sur le trait a droite et répondre « oui » ou « non » & tous
les énoncés, tel qu’indiqué dans I’instruction.

Voici un exemple :

ITEM 4 : Maniéres a table
(Répondez a toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas a la personne, ex. parce
qu’elle est alitée ou a une diéte liquide, cochez sur le trait &
droite et répondez « oui » a tous les énoncés.

Lance de la nourriture : Oui  Non
Avale la nourriture sans mastiquer : (1)
Mastique la nourriture la bouche ouverte : (1)
Echappe de la nourriture sur la table ou sur le plancher : (0) 1
N’utilise pas une serviette de table : (1)
Parle la bouche pleine : (1)

Prend de la nourriture dans I’assiette des autres : (0) 1
Mange trop vite ou trop lentement: 0 ¢))
Joue dans la nourriture avec ses doigts : 0 )]
(1)

Dans cet exemple, les énoncés s’appliquent a la personne; on doit donc répondre a
toutes les questions. La personne évaluée mastique la bouche ouverte et parle la
bouche pleine : voila pourquoi les « 0 » sont encerclés dans la colonne des « oui ».
Les sept autres énoncés sont suivis d’un « 1 » encerclé, ce qui indique une absence de
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ces comportements. Donc le pointage de I’item est « 7 » et ce chiffre doit étre reporté
sur le trait de pointage.

Si ces énoncés ne s’appliquaient pas a la personne parce que celle-ci ne s’alimente
qu’avec des liquides, on aurait coché sur le trait & droite des instructions, on aurait
encerclé tous les « 0 » et on aurait obtenu un pointage de « 0 ».



DOMAINE I
Autonomie fonctionnelle

A. Alimentation
ITEM 1 Utilisation des ustensiles
(Encerclez le plus haut niveau)
Utilise un couteau pour couper ou pour beurrer :
Mange proprement avec une cuillére et une
fourchette :

Mange avec une cuillére et une fourchette et en
renverse beaucoup :

Mange proprement avec une cuillére :

Mange avec une cuillére et en renverse
beaucoup :

Mange avec ses doigts :

Ne mange pas seul ou doit étre nourri :

ITEM 2 Manger en public
(Encerclez le plus haut niveau)
Commande un repas complet au restaurant :
Commande un repas simple i.e. hamburger ou
hot-dog :
Commande des mets simples i.e coke, créme-
glacée, beignes, etc, dans un casse-crofite :
Ne commande rien dans les endroits publics :

Boire
(Encerclez le plus haut niveau)
Boit sans en renverser en tenant le verre d’une
main :
Boit proprement avec une tasse ou avec un verre
sans aide :
Boit avec une tasse ou un verre sans aide, en
renverse beaucoup :
Ne boit pas seul :

ITEM 3

ITEM 4 Maniéres a table
(Répondez & toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas a la personne,
ex. parce qu’elle est alitée ou a une ditte liquide,
cochez sur le trait 3 droite et répondez « oui » a

tous les énoncés.

Lance de la nourriture :

Avale la nourriture sans mastiquer :

Mastique la nourriture la bouche ouverte :
Echappe de la nourriture sur Ia table ou sur le
plancher :

N’utilise pas une serviette de table :

Parle la bouche pleine :

Prend de la nourriture dans ’assiette des autres :
Mange trop vite ou trop lentement :

Joue dans la nourriture avec ses doigts :

B. Utilisation de la toilette
ITEMS Entrainement 2 la toilette
(Encerclez le plus haut niveau)
N’a jamais d’accidents :

O

O -

Oui Non
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1

I

A des accidents seulement la nuit :

A des accidents occasionnels durant le jour :
A souvent des accidents durant le jour :

N’a aucun entrainement a la toilette :

ITEM 6 Autonomie 2 la toilette
(Répondez a toutes les questions)

Baisse son pantalon 4 la toilette sans aide :
S’assoit sur le si¢ge sans aide :

Utilise le papier hygiénique de fagon
appropriée :

Chasse 1’eau aprés usage :

Remet ses vétements sans aide :

Se lave les mains sans aide :

C. Propreté
ITEM 7 Se laver les mains et le visage

(Répondez & toutes les questions)

Se lave les mains et le visage avec de I’eau et du
savon, sans incitation :
Se lave les mains avec du savon :
Se lave le visage avec du savon :
Se lave les mains et le visage avec de I’eau :
S’essuie les mains et le visage :
ITEMS8 Prendre un bain (ou une douche)
(Encerclez le plus haut niveau)
Prépare et prend un bain sans aide :
Se lave et s’essuie complétement sans incitation
ni aide :
Se lave et s’essuie assez bien avec incitation :
Se lave et s’essuie avec aide :
Tente de se savonner et de se laver :
Coopere quand un autre le lave et I’essuie :
N’essaie pas de se laver ni de s’essuyer :

ITEM 9 Hygiéne personnelle
(Répondez & toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas & la personne,
ex. parce qu’elle dépend complétement des
autres, cochez sur le trait 4 droite et répondez «
oui » a tous les énoncés.

Dégage des odeurs sous les bras :

Ne change pas de sous-vétements régulierement
de Jui-méme :

Sa peau est souvent sale si on ne I’aide pas :

Ne se nettoie pas les ongles seul :

ITEM 10 Hygiéne dentaire
(Encerclez le plus haut niveau)
Nettoie ses prothéses dentaires
convenablement :

Applique le dentifrice et se brosse les dents dans
un mouvement vertical :

Applique le dentifrice et se brosse les dents avec
un mouvement horizontal :

Se brosse les dents seul mais n’applique pas le
dentifrice :

Se brosse les dents avec supervision :

Cooptre lorsqu’on lui brosse les dents :

141

3
2
1
el =
Oui Non

1 0

1 0

1 0

1 0

1 0

1 0 D
Oui Non

—
OO OO O

O =N W kAL

Oui Non

(==l ]
—




N’essaie pas de se brosser les dents :
Ne nettoie pas ses prothéses dentaires :

D. Apparence
ITEM 11 Posture
(Répondez a toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas a la personne,
ex. parce qu’elle est alitée ou ne marche pas,
cochez le trait & droite et répondez

«oui » a tous les énoncés.

Garde la bouche ouverte :

Garde la téte penchée :

A le ventre sorti & cause d’une mauvaise
posture :

A les épaules tombantes et le dos courbé ;
Marche les pieds en dedans ou en dehors :
Marche les pieds €éloignés I’'un de I’autre :
Marche en trainant ou en tapant du pied :
Marche sur la pointe des pieds :

ITEM 12 Tenue vestimentaire
(Répondez a toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas & la personne,
ex. parce qu’elle dépend complétement des
autres, cochez sur le trait 3 droite et répondez «
oui » a tous les énoncés.

Porte des vétements qui ne lui font pas
correctement s’il n’est pas aidé :

Porte des vétements déchirés ou non repassés
s’il n’est pas conseillé :

Remet des vétements sales ou souillés s’il n’est
pas conseillé :

Porte des vétements de couleurs incompatibles

s’il n’est pas conseillé :

Ne fait pas la différence entre ses chaussures de
travail et ses autres chaussures :

Ne choisit pas de vétements selon les occasions
(officielles ou pas) :

Ne porte pas de vétements appropriés aux
diverses conditions météorologiques :

E. Entretien des vétements
ITEM 13 Soins des vétements
(Répondez a toutes les questions)
Essuie et nettoie ses chaussures au besoin :
Range ses vétements dans un tiroir, une
commode ou une armoire :
Suspend ses vétements sans incitation :
Indique qu’il lui manque des boutons et qu’il y a
des accrocs & réparer :

ITEM 14 Lessive

(Encerclez le plus haut niveau)

Utilise un lavoir public, une lessiveuse ou une
sécheuse, sans aide :

Dépose ses vétements dans une lessiveuse et un

0

0

Oui on
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
Oui Non
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
Oui Non
1 0
1 0
1 0
1 0 |:|
3

sécheuse et les met en marche, avec aide :
Trie les vétements sans aide :
Ne participe pas aux tdches de la lessive :

F. Habillage et déshabillage
ITEM 15 Habillage

(Encerclez le plus haut niveau)

S’habille completement de lui-méme :

S’habille compleétement de lui-méme, mais

seulement sur incitation verbale :

S’habile en enfilant ou mettant tous ses

vétements avec incitation verbale et en les

attachant avec aide (fermeture-éclair, boutons,

boutons-pressions, Velcro) :

S’habille avec aide en enfilant ou mettant et

attachant la plupart de ses vétements :

Coopére lorsqu’on I’habille en allongeant ses

bras ou ses jambes :

Doit étre habillé complétement :

ITEM 16 Déshabillage aux moments

opportuns

(Encerclez le plus haut niveau)

Se déshabille completement de lui-méme :

Se déshabille compleétement, mais seulement

avec incitation verbale :

Se déshabille en détachant ses vétements avec

aide (fermeture-éclair, boutons, boutons-

pressions, Velcro) et en les retirant avec

incitation verbale :

Se déshabille avec aide en détachant et retirant

la plupart de ses vétements :

Coopére lorsqu’on le déshabille en allongeant

ses bras et ses jambes :

Doit étre complétement déshabillé :

ITEM 17 Chaussures

(Répondez & toutes les questions)

Met ses chaussures correctement sans aide :
Attache ses lacets sans aide :

Détache ses lacets sans aide :

Enléve ses chaussures sans aide :

Attache ou détache le Velcro de ses chaussures :

G. Déplacements
ITEM 18 Sens de ’orientation
(Encerclez le plus haut niveau)
Va i quelques rues de la ressource résidentielle
ou de son école, ou s’éloigne de plusieurs rues
de sa maison sans s’égarer :
Circule seul autour de la ressource résidentielle
ou s’¢loigne de quelques rues de sa maison sans
s’égarer :
Circule seul autour de la ressource résidentielle
ou de sa maison :
S’égare lorsqu’it s’éloigne du lieu ou il vit :
ITEM 19 Transport
(Répondez 2 toutes les questions)

Voyage sans danger dans une voiture :
Voyage seul en train, en autobus sur de longs
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parcours ou en avion :
Prend un taxi de fagon autonome :
Voyage seul dans le métro ou en autobus
municipal sur des parcours non familiers :
Voyage seul en métro ou en autobus municipal
sur des parcours familiers :

ITEM 20 Mobilité
(Répondez a toutes les questions)

Peut traverser seul une rue sans danger :

Peut se rendre a I’école ou au travail sans
accompagnement :

Peut rentrer de 1’école ou du travail sans
accompagnement :

Peut se rendre et revenir sans accompagnement
de ses activités de loisir :

Détiens un permis de conduire :

ITEM21 Sécurité dans la rue et sur les
terrains de ’école

(Encerclez le plus haut niveau)
Est conscient des dangers possibles )évite 1’eau
profonde dans les piscine, utilise les rampes
d’escaliers, refuse de monter dans la voiture
d’étrangers, boucle sa ceinture en voiture) :
Respecte les feux de circulation et les panneaux
« traverser/ne pas traverser » :

Regarde des 2 cotés et attend, au besoin, avant
de traverses la rue :

N’est pas conscient des dangers possibles :

H. Autres comportements autonomes
ITEM 22 Téléphone
(Répondez 4 toutes les questions)
Utilise I’annuaire téléphonique :
Utilise un téléphone payant :
Place des appels d’un téléphone privé :
Répond au téléphone de fagon adéquate :
Prend des messages téléphoniques :
ITEM 23 Divers comportements
autonomes
(Répondez a toutes les questions)

Contrdle habituellement son appétit, mange
modérément :

Connatt les tarifs d’affranchissement, achéte des
timbres au bureau de poste :

S’occupe de sa santé personnelle, ex. change ses
vétements mouillés :

S’occupe de blessures légeres, ex. coupures,
briilures :

Sait comment et ou obtenir I’aide d’un médecin
ou d’un dentiste :

Connait les services sociaux dans la
communauté :

Connait son adresse personnelle :

ITEM 24 Sécurité a la
ressource résidentielle ou 4 la maison
(Encerclez le plus haut niveau)

Demande s’il est prudent de toucher ou de
consommer un objet inconnu :

Fait attention au danger des prises de courant et
des douilles €électriques :

1 0

1 0

1 0

1 0 [:|
Oui Non

1 0
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Fait attention au danger des aliments et
breuvages chauds, ou de plats et chaudrons
chauds :

Ne fait pas attention aux dangers possibles :

Total des items 1 4 24
Domaine I
Autonomie fonctionnelle.

DOMAINE II
Développement physique

1
0

143

A. Développement sensoriel (habileté
observable)

ITEM 25 Vue (avec lunettes, si portées)

(Encerclez le plus haut niveau)

N’a aucune difficulté a voir :

A quelques difficultés a voir :

A beaucoup de difficultés & voir :

Ne voir pas du tout :

ITEM 26 Ouie (avec appareil auditif,

si utilisé)

(Encerclez le plus haut niveau)

N’a aucune difficulté & entendre :

A quelques difficultés & entendre :

A beaucoup de difficultés 4 entendre :
N’entend pas du tout :

B. Développement moteur
ITEM 27 Equilibre corporel
(Encerclez le plus haut niveau)
(Note : s’il marche sur la pointe des pieds, voir
I’item 11 et inscrire un pointage de « 0 »).

Peut se tenir sur la pointe des pieds pendant 10
secondes, sur demande :

Peut se tenir sur une jambe pendant 2 secondes,
sur demande :

Se tient debout sans support pendant 5 minutes
ouplus :

Se tient debout avec support pendant

5 minutes ou plus ;

S’asseoit sans support pendant 10

minutes ou plus :

Ne peut faire aucune de ces activités :
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ITEM 28 Marcher et courir
(Répondez a toutes les questions)
Marche seul :

Monte et descend les escaliers seul :
Descend les escaliers en alternant les pieds :
Court sans faire trop de chutes :

Sautille, gambade ou saute :

ITEM 29 Controle des mains

(Répondez a toutes les questions)

Attrape une balle :

Lance une balle au-dessus de sa téte :

Leéve une tasse ou un verre :

Saisit avec le pouce et un doigt :

ITEM 30 Fonctionnement des membres
(Répondez & toutes les questions)
Se sert efficacement de son bras droit :
Se sert efficacement de son bras gauche :
Se sert efficacement de sa jambe droite :
Se sert efficacement de sa jambe gauche :

DOMAINE III
Activité économique

Oui Non
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divers produits :
Va dans un magasin et choisit un produit :
Fait des commissions pour acheter des
choses simples, sans mémo :
Fait des commissions pour acheter des
choses simples, avec mémo :
On ne peut pas I’envoyer faire des
commissions :

Item 35 Achats
(Encerclez le plus haut niveau)
Achete ses propres vétements :
Achete ses propres accessoires vestimentaires :
Fait de petits achats sans aide (bonbons,
boissons non alcoolisées, etc.)
Fait des achats sous supervision minimale :
Fait des achats sous supervision étroite :
Ne fait pas d’achats :

ITEM 36 Ressources pour faire des achats
(Répondez & toutes les questions)

Détient une carte de crédit émise par certains
magasins :

Détient des cartes de crédit courantes ou
d’autres formes de crédit :

Détient une piéce d’identité conforme :

Peut endosser un cheque :

A. Gestion de I’argent et du budget
ITEM 31 Utilisation de I’argent
(Encerclez le plus haut niveau)
S’occupe entierement de son propre argent :
Fait l]amonnaie correctement, mais n’utilise pas
les services bancaires :
Additionne les différentes piéces de monnaie
jusqu’a concurrence d’un dollar :
Utilise ’argent mais ne fait pas la monnaie
correctement :
Nutilise pas I’argent :

ITEM 32 Utilisation des services bancaires
(Répondez a toutes les questions)

Utilise les services bancaires sans aide :
S’occupe de son compte bancaire avec aide :
Peut remplir un bordereau de dépdt et de retrait :
A une carte bancaire — peut utiliser un guichet
automatique :

ITEM 33 Tenir un budget
(Répondez a toutes les questions)
Economise de ’argent ou des jetons dans un but
particulier :

Etablit un budget pour le transport, ses repas,
etc. :

Dépense son argent avec une certaine
planification :

Contréle ses dépenses majeures :

B. Habiletés pour faire des courses
ITEM 34 Commissions
(Encerclez le plus haut niveau)
Va dans plusieurs magasins et choisit

4

3

2

1

0

Oui Non
1 0

1 0

1 0

1 0

1 0
Oui Non
1 0

1 0
1 0

1 0

1 0

l

[]

Total des items 314 36
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DOMAINE IV
Développement et langage

A. Expression
ITEM 37 Ecriture

(Encerclez le plus haut niveau)

Ecrit des lettres ou des histoires

complétes et compréhensibles :

Ecrit de courtes notes ou des mémos :

Ecrit des phrases complétes en

caractéres réguliers ou d’imprimerie :

Ecrit au moins 10 mots en caractéres

réguliers ou d’imprimerie :

Ecrit son nom en caractéres réguliers

ou d’imprimerie :

Ne peut écrire aucun mot en

caractéres réguliers ou d’imprimerie :

ITEM 38 Calligraphie

(Répondez a toutes les questions)
Si le pointage pour I’item 37 est « 0 », cochez

sur le trait a droite et répondez « oui » a tous les

énoncés.

Ecrit a [‘envers :

Inverse certaines lettres :

Son écriture est généralement illisible :
Incapable de tenir un crayon & mine ou de
couleur :

ITEM 39 Expression pré-verbale
(Répondez & toutes les questions)
(Si la personne est incapable de dire au moins

quelques mots, cochez sur le trait 4 droite et

répondez « oui » & tous les énoncés.)

Fait un signe de téte ou sourit pour exprimer
qu’il est heureux :

Indique qu’il a faim :

Manifeste ses désirs en montrant du doigt ou par
des sons :

Imite les sons d’objets ou d’animaux (tchou-
tchou, oua-oua, etc.) :

Manifeste sa joie ou sa colére par des sons :

ITEM 40 Articulation

(Répondez a toutes les questions)

Si la personne ne parle pas du tout, cochez sur le
trait & droite et répondez « oui » a tous les

énoncés.

Elocution lente, faible, murmurée ou difficile &
entendre :

Elocution ralentie, mesurée ou laborieuse
Elocution rapide, accélérée ou forcée :

Parle avec blocage, arrét ou autres interruptions
) irréguliéres :

5

4

3

2

1

0

Oui Non
0 |

0 1

0 1

0 1

Oui Non
1 0

1 0

1 0

1 0

1 0

Oui Non
0 1

0 1

0 |

0 1

ITEM 41 Phrases
(Encerclez le plus haut niveau)
Utilise parfois des phrases complexes contenant
« parce que », « mais », etc. :
Pose des questions en utilisant des mots tels que
«pourquoi », « comment », « quoi », etc.
S’exprime avec des phrases simples :
S’exprime avec des expressions primitives
uniquement, ou ne parle pas du tout :
ITEM 42 Usage de la parole
(Encerclez le plus haut niveau)
Parle de I’action quand il décrit des images :
Nomme les personnes ou les objets quand il
décrit des images :
Nomme les objets familiers :
Demande des choses par leur nom :
Ne parle pas ou presque pas :

B. Compréhension verbale
ITEM 43 Compréhension de ce qui est
écrit
(Encerclez le plus haut niveau)
Lit des livres écrits pour des enfants de 9 ans ou
plus:
Lit des livres écrits pour des enfants de 7 ou 8
ans :
Lit des histoires simples ou des bandes
dessinées :
Lit différentes indications, ex. « défense de
stationner », « sens unique », « messieurs »,
« mesdames », etc. :
Reconnait 10 mots ou plus :
Reconnait moins de 10 mots :
ITEM 44 Compréhension de consignes
verbales
(Encerclez le plus haut niveau)
Comprend les consignes complexes impliquant
une décision, « si..., fais ceci, sinon, fais... » :
Comprend les consignes impliquant une série
d’étapes, « d’abord fais..., ensuite fais... » :
Répond a des questions simples telles que « quel
est ton nom? » ou « que fais-tu? » :
Répond correctement a des directives simples,
« arréte », « assied-toi », « viensici » :
Est incapable de comprendre méme de trés
simples communications verbales :

C. Développement du langage social

ITEM 45 Conversations
(Répondez a toutes les questions)
Utilise des expressions telles que « s’il vous
plait » et « merci » :
Est sociable et parle durant les repas :
Discute avec les autres de sport, de famille,
d’activités de groupe, etc. :

ITEM 46 Développement du langage : divers
(Répondez a toutes les questions)

Peut étre raisonné :

Répond clairement quand on lui parle :

Parle sensément :

Lit des livres, des journaux ou des revues pour
son plaisir :

S = N W

S =N




Répete une histoire avec peu ou pas de
difficulté : 1 0

Compléte assez bien les principales questions
d’un formulaire de demande d’emploi : 1 0

Total des items 37 & 46
DomameIV it :
Développement du langage : (43

DOMAINE V
Nombres et temps
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ITEM 47 Nombres
(Encerclez le plus haut niveau)
Effectue des divisions et des multiplications : 6
Fait des additions et des soustractions simples : 5
Compte 10 objets ou plus: 4
Compte machinalement jusqu’a 10 : 3
Compte 2 objets en disant « un...deux » : 2
Fait ladifférence entre « un » et « plusieurs » ou
« beaucoup » : 1
N'’a aucune compréhension des nombres : 0
ITEM 48 Temps
(Répondez a toutes les questions) Oui Non
Lit I'heure correctement & une minute prés sur

une horloge ordinaire ou une montre : 1 0
Lit I’heure correctement sur une horloge ou une
montre digitale : | 0

Comprend les intervalles de temps, ex. entre
«3h30 »et «4h30»: 1 0
Comprend les équivalences de temps, ex.

« 9h15 » est pareil & « neuf heures et quart » : 1 0
Associe I’heure sur I’horloge a des activités ou
événements divers : 1 0
ITEM 49 Notion du temps

(Répondez a toutes les questions) Oui Non
Nomme les jours de la semaine : 1 0
Référe correctement au « matin » et & « I’aprés-
midi »: 1 0
Comprend la différence entre jours et semaine,
minute et heure, mois et année, etc. : 1 0

[

[l

[l

Total des items 472 49
Domaine V.
Nombre et temps

{14)

DOMAINE VI
Activités domestiques
A. Nettoyer
ITEM 50 Nettoyage de la chambre

(Encerclez le plus haut niveau)

Nettoie bien son espace personnel ou scolaire
sans incitation :

Nettoie bien son espace personnel ou scolaire
avec incitation :

Essaie de nettoyer son espace personnel ou
scolaire, mais pas complétement :

Ne nettoie pas du tout son espace personnel ou
scolaire :

ITEM 51 Lessive
Al (Répondez a toutes les questions)
Lave ses vétements :
Fait sécher ses vétements :
Plie ses vétements :
Repasse ses vétements, si nécessaire :
Peut se servir correctement d’une lessiveuse et
d’une sécheuse :

B. Cuisine
ITEM 52 Mettre la table
(Encerclez le plus haut niveau)
Place tous les ustensiles, ainsi que les serviettes
de table, le sel, le poivre, le sucre, etc., comme
on le lui a appris :
Place les assiettes, les verres et les ustensiles
comme on le lui a appris :
Met la coutellerie, les assiettes, les tasses, etc.,
sur la table :
Ne met pas la table :
ITEM 53 Préparation du repas
{Encerclez le plus haut niveau)
Peut se servir correctement d’un four 4 micro-
ondes pour préparer un repas :
Prépare un repas complet et convenable (peut se
servir d’aliments en conserve ou surgelés) :
Mélange et fait cuire des aliments simples, ex.
faire frire des ceufs, faire des crépes, faire cuire
des repas surgelés, etc. :
Prépare des mets simples ne nécessitant aucun
mélange ni cuisson, ex. des sandwiches, des
céréales, etc. :
Ne cuisine pas du tout :
ITEM 54 Desservir la table
(Encerclez le plus haut niveau)
Enléve les plats cassables et la verrerie :
Enléve les plats incassables et la coutellerie :
Ne dessert pas la table du tout :

C. Autres tiches domestiques
ITEM 55 Taches domestiques générales
(Répondez a toutes les questions)
Lave bien la vaisselle :
Fait bien son lit :
Aide aux tiches ménageres :
Accomplit de routine les tdches ménageres :
Peut remplir et se servir d’un lave-vaisselle
correctement :

Oui

—

S =N

Oui Non

1
1
1
1

1

Non

CLE S

0
0
0
0

0
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Peut se servir de petits appareils électriques
correctement :

Total des items 50 a 55
Domaine VI
Activités domestiques

1 0

DOMAINE VIII
Autonomie personnelle
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DOMAINE VII
Activités pré-vocationnelles et
vocationnelles

ITEM 56 Complexité du travail

(Encerclez le plus haut niveau)

Peut effectuer un travail nécessitant I’utilisation
d’outils ou de machinerie, ex. travail en atelier,
couture, etc. :

Peut effectuer un travail simple, ex. du jardinage
simple, laver les planchers, vider les poubelles,
nettoyer les brosses, etc. :

Ne peut effectuer aucun travail :

Travail/Ecole — Performance au
niveau de la tiche

(Répondez 4 toutes les questions)
Si le pointage pour I’item 56 est « 0 », cochez
sur le trait 4 droite et répondez « non » & tous les
énonceés.

Est un travailleur prudent — évite les accidents
pour lui-méme et les autres :

Prend soin des outils, de I’équipement, de la
machinerie, etc. :

Travaille sans interruption et avec productivité :
Est soigné et précis :

ITEM 57

ITEM 58  Habitudes de travail et 2 I’école
(Répondez a toutes les questions)
Est en retard au travail ou & I’école sans raison
valable :

Est souvent absent du travail ou de I’école :

Ne peut compléter son travail sans surveillance
ou encouragements continuels :

Laisse son lieu de travail ou son banc sans

permission :
Se plaint ou rouspéte contre le travail ou
’école :
Total des items 56 a 58
Domaine VII
Activités pré-vocationnelles et
vocationnelles -

2

1

> 1 i
Oui Non

1 0

1 0

1 0

1 0 |:|
Oui Non

0 1

0 1

0 1

0 1

0 1

A. Initiative
ITEM 59 Initiative
(Encerclez le plus haut niveau)
Initie 1a plupart de ses activités, ex. tiches, jeux :
Demande s’il y a quelque chose & faire ou
explore les environs, ex. la maison, la cour,
I’école, la classe, etc. :
Participe & des activités seulement si on
I’assigne ou le dirige :
Ne participe pas aux activités assignées, ex.
J ranger ses jouets, etc. :
ITEM 60 Passivité
(Répondez a toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas & la personne,
ex. parce qu’elle est complétement dépendante
des autres, cochez sur le trait a droite et
répondez « oui » & tous les énoncés.

A constamment besoin d’encouragement pour
accomplir une tiche :

On doit I’obliger & faire des choses :

N’a pas d’ambition :

Semble n’avoir aucun intérét en quoi que ce
soit :

Termine sa tdche le derier car il a perdu son
temps :

Dépend inutilement des autres pour de I"aide :
Ses gestes sont lents et nonchalants :

B. Persévérance
ITEM 61 Attention
(Encerclez le plus haut niveau)
Est attentif a des activités significatives pendant
plus de 15 minutes, ex. jouer, lire, faire du
ménage :
Est attentif & des activités significatives jusqu’a
15 minutes :
Est attentif a des activités significatives jusqu’a
10 minutes :
Est attentif & des activités significatives jusqu’a
5 minutes :
N’est pas attentif & des activités significatives
jusqu’a 5 minutes :
ITEM 62 Persévérance
(Répondez & toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas a la personne,
ex. parce qu’elle est tout a fait incapable de faire
des activités organisées, cochez sur le trait &
droite et répondez « oui » & tous les énoncés.

Ne peut organiser une tache :

Se décourage facilement :

Oublie d’effectuer des taches :

Saute d’une activité a une autre :

A constamment besoin d’encouragement pur
terminer une tiche :

Oui

(= =]

oo o

QOui

(== I )

Non

Non
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C. Loisir
ITEM 63 Activités de loisir
(Encerclez le plus haut niveau)
Organise des activités de loisir a un niveau
plutot complexe, ex. aller 4 la péche, s’arranger
pour jouer au billard, prévoir du temps pour des
jeux a ’ordinateur, etc. :
A des passe-temps favoris, ex. la peinture, la
broderie, collectionner des timbres, des pi¢ces
de monnaie, des cartes de baseball, etc. :
Participe a des activités de loisir lorsqu’elles
sont organisées pour lui :
Participe & des activités de loisir 2 un niveau
simple, ex. regarder la tél¢, écouter la radio :
Est incapable d’organiser des activités de loisir,
méme les plus simples :

‘Total des items 59 2 63
Domaine VI
‘Autonomie personnelle

DOMAINE IX
Responsabilité

—

Recherche et accepte de 1’aide concernant les
instructions :

Informe (le professeur, le superviseur, etc.) s’il y
a un probléme :

DOMAINE X
Socialisation

1

1

(10)

(23)

ITEM 64 Effets personnels
(Encerclez le plus haut niveau)
Est trés fiable — prend toujours soin de ses effets
personnels :

Est habituellement fiable - prend habituellement
soin de ses effets personnels :

N’est pas fiable - prend rarement soin de ses
effets personnels :

N’est pas responsable du tout — ne prend pas
soin de ses effets personnels :

ITEM 65 Responsabilité générale
(Encerclez le plus haut niveau)
Est trés consciencieux et assume beaucoup de
responsabilités — fait un effort spécial; exécute
toujours les tdches qu’on lui confie :

Est habituellement digne de confiance — fait un
effort pour assumer les responsabilités qu’on lui
confie; il est raisonnable de croire qu’il
accomplira les tAches demandées :

N’est pas digne de confiance — fait trés peu
d’efforts pour assumer ses responsabilités; on ne
peut pas étre certain qu’il accomplira les tches
demandées :

On ne lui confie aucune responsabilité; il est
incapable d’assumer des responsabilité :

ITEM 66 Responsabilité personnelle
(Répondez a toutes les questions)
A habituellement une bonne maitrise de lui-
méme :

Comprend la notion d’étre a I’heure :

Oui Non
1 0
1 0

jid

ITEM 67 Coopération
(Encerclez le plus haut niveau)
Offre son aide aux autres :
Accepte d’aider si on le lui demande :
N’aide jamais les autres :
ITEM 68 Considération envers les autres
(Répondez a toutes les questions)
S’intéresse aux affaires des autres :
Prend soin des biens des autres :
Dirige ou gére les affaires des autres, au besoin :
Montre de la considération pour les sentiments
des autres :
ITEM 69 Conscience des autres
(Répondez a toutes les questions)
Reconnait sa propre famille :
Reconnait des personnes autres que sa famille :
A de I’information sur les autres, ex. travail,
adresse, lien de parenté :
Connait le nom des personnes prés de lui, ex.
compagnons de classe, voisins :
Connait le nom de personnes qu’il ne rencontre
pas régulierement :
ITEM 70 Interaction avec les autres
(Encerclez le plus haut niveau)
Interagit avec les autre dans des jeux ou activités
de groupe :
Interagit avec les autre pendant au moins une
courte période de temps, ex. montrer ou offrir
des jouets, des vétements, des objets :
Interagit avec les autre en les imitant, mais avec
peu d’interaction :
N’interagit pas avec les autres d’une manicre
socialement acceptable :
ITEM 71 Participation aux activités de
groupe
(Encerclez le plus haut niveau)
Initie des activités de groupe (leader et
organisateur) :
Participe aux activités de groupe spontanément
et avec empressement (participant actif) :
Participe aux activités de groupe si on
I’encourage a le faire (participant passif) :
Ne participe pas aux activités de groupe ou
s’isole :

O =N

Oui

1
1
1

1

Oui

1
1

1

Non

Non
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ITEM 72 Egocentrisme
(Répondez a toutes les questions)
Si ces énoncés ne s’appliquent pas & la personne,
ex. parce qu’elle n’a aucune vie sociale ou est
trés en retrait, cochez sur le trait 4 droite et
répondez « oui » & tous les énoncés.

Refuse d’attendre son tour :

Ne partage pas avec les autres :

Se fache s’il n’obtient pas ce qu’il veut :
Interrompt 1’assistant ou le professeur qui aide
une autre personne :

ITEM 73 Maturité sociale
Répondez a toutes les questions)

Si ces énoncés ne s’appliquent pas a la personne,
ex. parce qu’elle n’a aucune vie sociale ou est
trés en retrait, cochez sur le trait & droite et
répondez « oui » a tous les énoncés.

Est trop familier avec les étrangers :

A peur des étrangers :

Fait n’importe quoi pour se faire des amis :
Aime tenir la main de tout le monde :

Est toujours sur les talons de quelqu’un :

Total des items 67273
Domaine X =
Socialisation

Oui Non

(==

Oui Non

oo oo o
— e

(26)

SUPPLEMENT Menstruations
(Encerclez le plus haut niveau)
(Pour les hommes, inscrire 5)
N’a pas de menstruations :
S’occupe d’elle-méme complétement durant ses
- menstruations, sans aide ni rappel :
S’occupe d’elle-méme assez bien durant ses
menstruations :
Aide & changer ses serviettes hygiéniques durant
ses menstruations :
Indique que sa serviette hygiénique a besoin
d’étre changée :
Indique le début de ses menstruations :
Ne présente aucun de ces comportements :

[\S]

O

|
|
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APPENDICE F

ABS-RC: 2, PAR NIHIRA ET AL. (1993), TRADUCTION PAR
RENAUD (1996)

TABLEAUX DE CONSISTANCF INTERNE, DE CONSISTANCE
DANS LE TEMPS, DE FIDELITE INTER-JUGES ET DE
VALIDITE DE CONCOMITANCE
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Tirés de Nihira, K, H. Leland et N. Lambert. (1993). 4AAMR Adaptative Behavior
Scale-Residential and Community. Second edition. ABS-RC : 2. Austin, TX : Pro-
Ed.

Table 5.1
Coefficients Alpha for Part One Domains (p.28)
Ages
18- |30- |40- |[50- |60+
Domains/Factors 20 139 |49 {59 Ave.
Independent 98 (98 |98 (.97 |.97 98
Functioning

Physical Development |.95 |95 [.94 [93 |.93 .94
Economic Activity 93 |91 |.88 (.89 |.87 .90

Language 97 [96 196 |96 |[.95 90

Development

Numbers and Time 96 |95 |94 |94 |.93 94

Domestic Activity 96 196 |95 |95 |.9%4 .95

Prevocational 80 (.81 |.82 |.82 |[.83 82

/Vocational Activity

Self-Direction 94 (94 |93 |94 [.93 .94

Responsibility 90 (9 |90 (.88 |.90 .90

Socialization 92 192 191 191 |.91 91

Table 5.3
Standard Errors of Measurement for Part One Domains (p. 29)
Ages

Domains/Factors 18-29 30-39 40-49 50-59 60 + Ave.
Independent Functioning | .42 42 42 .52 52 42
Physical Development .67 .67 73 .79 .79 93
Economic Activity .79 .95 1.04 3 1.08 .67
Language Development | .52 92 52 .52 .67 73
Numbers and Time 252 .67 73 13 79 73
Domestic Activity .52 52 .67 .67 a3 .647
Prevocational /Vocational | 1.34 113i] 1.27 1.27 1.24 127,
Activity
Self-Direction 73 73 79 73 .79 WE
Responsibility 95 95 95 1.04 .95 .95
Socialization .85 .85 .95 .95 .95 95
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Table 5.5 Test-Retest Reliability Coefficients

Part One Domains (p.30)
MR Sample

Domains/Factors 3 RE
Independent Functioning T 99
Physical Development 90 .96
Economic Activity 98 .98
Language Development 92 96
Numbers and Time 97 .97
Domestic Activity 99 99
Prevocational /Vocational .88 .88
Activity

Self-Direction .86 92
Responsibility 95 295
Socialization .88 .88

Table 5.7
Inter-scorer Agreement for Part One (p.31)

Domains/Factors r
Independent Functioning .99
Physical Development 99
Economic Activity 99
Language Development 99
Numbers and Time 99
Domestic Activity .99
Prevocational /Vocational Activity .83
Self-Direction 99
Responsibility ' 99
Socialization .99




Table 6.3

Correlation of ABS-RC:2 Part One
Scores with Criterion Measures (p.35)

Tests

Domains/Factors VABS ABI
Independent Functioning 61 59
Physical Development 71 46
Economic Activity 54 64
Language Development 60 95
Numbers and Time 47 41
Domestic Activity 44 44
Prevocational /Vocational NS 40
Activity

Self-Direction NS 56
Responsibility 51 37
Socialization 31 46

VABS = Vineland Adaptative Behavior Scale

ABI = Adaptative Behavior Inventory

NS = Not significant at p <05
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FORMULAIRES DE CONSENTEMENT
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Formulaire de consentement
Recherche sur le réseau social des personnes adultes ayant une déficience
intellectuelle

Nom de la personne
Educateur '

Objectifs de 1’étude

L’étude pour laquelle on t’offre de participer vise a évaluer le réseau social des
personnes et si le fait d’étre en centre d’activités de jour, en plateau de travail ou en
stage a un impact sur le réseau social.

La raison pour laquelle la participation du participant est sollicitée

Si tu as été choisi(e), c’est parce que la chercheure a besoin de parler avec différentes
personnes de leur réseau social, c’est-a-dire des personnes qu’elles connaissent,
qu’elles aiment bien et qui peuvent les aider en cas de besoin. Elle veut que ces
personnes soient en centre d’activités de jour, en plateau de travail ou en stage, et
habitent chez leurs parents ou en appartement.

Le respect de la confidentialité

En aucun moment, ton nom ne sera transmis a d’autres personnes que celles qui
collectent les données pour la recherche. Nous allons t’assigner un numéro et il n’y a
que la chercheure qui te rencontrera pour parler avec toi qui connaitra ce numéro.
Dans la recherche, il n’y aura que les numéros, pas les noms des personnes. Aprées la
recherche, la liste des numéros avec les noms qu’ils représentent sera détruite. Plus
personne ne connaitra les noms.

Quand la recherche sera finie, la chercheure donnera une conférence sur les résultats,
au CRDI. Jamais aucun nom ne sera mentionné, tout restera absolument confidentiel.

Nature de la participation

En fait, ta participation a ce projet consiste & rencontrer une personne qui te posera
différentes questions sur ce que tu vis, sur différentes choses qui se passent dans ta
vie. Il n’y a que toi et cette personne qui saurez ce qui s’est dit. Cette rencontre
devrait durer environ 1h et aura lieu dans ton milieu de travail, chez toi ou dans un
autre endroit a ta convenance.

De plus, ton éducateur(trice) va évaluer tes capacités en autonomie et en habiletés
sociales et nous avons besoin de ton autorisation pour transmettre ces renseignements
a la chercheure. Ton autorisation nous permettra aussi de verser ces renseignements a
ton dossier, pour aider ton éducateur a intervenir encore mieux aupres de toi.
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Ta participation est volontaire. Tu peux arréter quand tu veux et tu peux décider que
tu ne veux plus participer a la recherche. Tu n’as qu’a le dire a la chercheure, il
n’arrivera rien si tu décides de faire ¢a.

Si tu acceptes de participer a I’étude, tu signes cette feuille.

Jaccepte de participer a la recherche intitulée Le réseau social des personnes

adultes ayant une déficience intellectuelle. J’autorise également mon éducatrice a

transmettre les informations requises dans le cadre de I’étude a la chercheure
Suzanne Paradis et a verser les renseignements a mon dossier.

signature de la personne date

signature de la chercheure date

Suzanne Paradis, étudiante au doctorat
312 Mgr Bourget

Beloeil, Qc, J3G 3L7

(450)464-1170
sparadis2@videotron.ca

Le projet de recherche a regu 1’approbation du Comité institutionnel d’éthique de la
recherche avec des étres humains (CIER) de L’UQAM (secrétariat du Comité :
Service de la recherche et de la création, Université du Québec a Montréal, C.P. 8888,
succursale Centre-Ville, Montréal, Qc, H3C 3P8 — Téléphone (514) 987-3000, poste
7753). Le, la participant/e peut prendre contact avec le Comité pour les questions

touchant la responsabilité de 1a chercheure ou pour formuler une plainte.
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Formulaire de consentement (curateur/tuteur)
Recherche sur le réseau social des personnes adultes ayant une déficience
intellectuelle

Nom de la personne
Educateur

Objectifs de 1'étude '
L’étude & laquelle nous offrons a
réseau social des personnes et si le fait d’étre en centre d’activités de jour, en plateau
de travail ou en stage a un impact sur le réseau social.

La raison pour laquelle la participation du participant est sollicitée

Si as €té choisi(e), c’est parce que la chercheure a besoin de parler
avec différentes personnes de leur réseau social, c’est-a-dire des personnes qu’elles
connaissent, qu’elles aiment bien et qui peuvent les aider en cas de besoin. Elle veut
que ces personnes soient en centre d’activités de jour, en plateau de travail ou en
stage, et habitent chez leurs parents ou en appartement.

Le respect de la confidentialité

En aucun moment, le nom de ne sera transmis & d’autres personnes
que celles qui collectent les données pour la recherche. Nous allons assigner un
numéro a et il n’y a que la chercheure qui le/la rencontrera pour parler
avec lui /elle qui connaitra ce numéro. Dans la recherche, il n’y aura que les
numéros, pas les noms des personnes. Apres la recherche, la liste des numéros avec
les noms qu’ils représentent sera détruite. Plus personne ne connaitra les noms.
Quand la recherche sera finie, la chercheure donnera une conférence sur les résultats,
au CRDI. Jamais aucun nom ne sera mentionné, tout restera absolument confidentiel.

Nature de la participation

En fait, la participation de a ce projet consiste & rencontrer la
chercheure (Suzanne Paradis) qui lui posera différentes questions sur sa vie, sur
différentes choses qui se passent dans sa vie. Il n’y a que et cette

personne qui sauront ce qui s’est dit. Cette rencontre devrait durer environ 1h et aura
lieu dans son milieu de travail, chez elle ou dans un autre endroit & sa convenance.
De plus, on va évaluer les capacités de et nous avons besoin de
votre autorisation pour transmettre ces renseignements & la chercheure et les verser au
dossier de

Votre participation et celle de est volontaire. Vous pouvez arréter
quand vous voulez et décider que vous ne voulez plus participer a la recherche. Vous
n’avez qu’a le dire a la chercheure.

de participer vise & évaluer le
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Si vous avez discuté de cette offre avec et que vous acceptez
qu’il/elle participe a 1’étude, je vous demanderais de signer ici. Nous demanderons
aussi son avis a . S’il/elle ne veut pas, nous arréterons toutes
les démarches.

J’accepte que participe a la recherche intitulée Le
réseau social des personnes adultes ayant une déficience intellectuelle. J’autorise
également I’éducatrice a transmettre les informations requises dans le cadre de
I’étude a la chercheure Suzanne Paradis et & verser les renseignements au
dossier de

signature du représentant légal de la personne date

signature de la chercheure date

Suzanne Paradis, étudiante au doctorat

312 Mgr Bourget

Beloeil, Qc, J3G 3L7

(450)464-1170

sparadis2@videotron.ca

Le projet de recherche a regu ’approbation du Comité institutionnel d’éthique de la
recherche avec des étres humains (CIER) de L'UQAM (secrétariat du Comité :
Service de la recherche et de la création, Université du Québec a Montréal, C.P. 8888,
succursale Centre-Ville, Montréal, Qc, H3C 3P8 — Téléphone (514) 987-3000, poste
7753). Le, la participant/e peut prendre contact avec le Comité pour les questions

touchant la responsabilité de la chercheure ou pour formuler une plainte.



