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L’ataxie récessive spastique de Charlevoix-Saguenay (ARSCS) est une malédie
génétique neurodégénérative rare (J. P. Bouchard et al., 1998) dont la prévalence est
plus élevée dans les régions de Charlevoix et du Saguenay Lac-Saint-Jean (SLSJ)
(Giasson, 1992). Le diagnostic de cette maladie se fait habituellement durant la
période de I’apprentissage de la marche pendant laquelle les symptdmes physiques
deviennent plus évidents (J. P. Bouchard, Barbeau, Bouchard, & Bouchard, 1978).
Les symptémes s’observant t6t aménent rapidement plusieurs intervenants des
milieux scolaires et de la santé du SLSJ a étre appelés a travailler.avec ces jeunes. La
maladie progresse plus significativement vers la fin de I’adolescence et le début de
I’age adulte (R. W. Bouchard, Bouchard, Bouchard, & Barbeau, 1979).

La moiti¢ des jeunes' atteints d’ARSCS d’4age scolaire présenteraient des
difficultés d’apprentissage, lesquelles ne résulteraient pas que des troubles moteurs
présents dans cette maladie ; I'influence de facteurs psychologiques et de déficits
cognitifs est envisagée (Lévesque, 2004). Méme si un niveau de fonctionnement
intellectuel dans la moyenne est retrouvé chez cette population (J. P. Bouchard, et al.,
1978), des déficits neuropsychologiques sur les plans de I'attention, de la mémoire
visuelle séquentielle, de la résistance a I’interférence et de I’apprentissage auditivo-
verbal sont documentés (Drolet, 2002). Par ailleurs, la possibilité que des; aspects
affectifs S(;ient liés a ces difficultés scolaires est soulevée comme hypothése. En
effet, les jeunes atteints d’ARSCS ayant des troubles d’apprentissage présenteraient
un désir d’acceptabilité sociale élevé qui aurait une influence plus importante que

I’anxiété et I’estime de soi sur les troubles d’apprentissage vécus (Lévesque, 2004).

! L’appellation «jeune » sera utilisée tout au long du texte et fera référence tant aux enfants qu’aux
adolescents. Ceci dit, méme si certaines particularités peuvent teinter I’intégration scolaire des enfants
et celle des adolescents, il a été décidé de regrouper sous le méme terme ces deux situations pour se
consacrer davantage sur 1’intégration scolaire vécue. Il en sera de méme pour le terme « éléve ».



Actuellement, la réforme de 1'éducation au Québec (Ministere de I'Education, du
Loisir et du Sport (MELS), 2011; Ministere de I'Education du Québec (MEQ), 1999)
incite les milieux scolaires a intégrer dans les classes régulieres les ¢éléves avec des
difficultés d’apprentissage et ceux avec des handicaps moteurs légers 8 modérés, qui
seront ici nommés « éléves ayant des besoins éducationnels particuliers » (EBEP)?.
Le terme « intégration »° référe a la scolarisation des EBEP dans le cadre scolaire le
plus normal et le moins restrictif possible, soit en classe réguliere (MEQ, 1999).

L’intégration en classe réguliere de jeunes considérés EBEP, telle que pronée et
mise en application dans les dernieres années, ne serait pas parfaite : ils peuvent
avoir une plus faible estime de soi et de moins bonnes performances scolaires
(Desombre, 2011). Egalement, ils auraient moins d’amis, seraient plus rejetés et
victimes d’intimidation, et éprouveraient plus de difficultés a initier et & maintenir
des interactions sociales positives en comparaison a leurs camarades (Yude,
Goodman, & McConachie, 1998). Pour les jeunes atteints d’ARSCS, certains
handicaps visibles pourraient de plus les amener & vivre des difficultés d’intégration
scolaire liées aux attitudes parfois négatives allant a ’encontre de 1'acceptabilité
sociale et de I'inclusion scolaire.

Meéme si la plupart des enseignants sont en faveur de I’intégration dans les classes

régulieres des EBEP, son déploiement harmonieux ne serait pas accompli (Bélanger,

2 Lappellation « éléves ayant des besoins éducationnels particuliers » sera utilisée afin d’alléger et
d’uniformiser le contenu. Elle référera & la présence d’un handicap, de difficultés d’apprentissage, de
difficultés d’adaptation et/ou d’incapacités, desquels peuvent découler des besoins particuliers. Elle
inclura les éléves handicapés et en difficulté d'adaptation et d'apprentissage. Cela a pour objectif,
méme si des particularités peuvent teinter ces incapacités, de se concentrer sur leur intégration.

3 Le terme « intégration » sera utilisé tout au long du texte puisque, méme si I'inclusion scolaire est
visée (laquelle suppose que la présence de ’EBEP en classe réguliére est un droit), c’est davantage de
I’intégration scolaire qui est vécue et ce, considérant entre autres que les milieux ne sont pas toujours
préparés & accueillir ces jeunes et ne mettent pas toujours en place toutes les mesures nécessaires pour
que chaque éléve ressente un sentiment d’appartenance et d’acceptation.



2004). Sa réussife serait grandement liée aux attitudes et pefceptions des enseignants
(Madden‘& Slavin, 1983) et aux attitudes, croyances et valeurs des intervenants de la
santé impliqués dans I'intégration scolaire (Conseil supérieur de 1'éducation (CSE),
1996; Goupil & Boutin, 1983; Rousseau, Dionne, Vézina, & Drouin, 2009). 1I est
intéressant de noter qu’il peut exister des différences de point de vue ; chaque acteur
impliqué ne partage pas nécessairement la méme vision (Beauregard, 2006).

L’importance des attitudes et perceptions des parents, enseignants et intervenants
dans I'intégration scolaire des jeunes dits différents’ fait en sorte qu’elles méritent de -
s’y intéresser. Plusieurs facteurs peuvent étre liés a leurs attitudes et perceptions,
dont les connaissances. Les connaissances seraient liées a 1’adoption d’une meilleure
attitude vis-a-vis les EBEP et I'intégration scolaire (Bélanger, 2004).

Les jeunes atteints d’ARSCS peuvent vivre des situations d’intégration scolaire
difficiles et, malheureusement, rares sont les études portant spécifiquement sur eux et
sur les facteurs influengant leur intégration scolaire. Ce projet vise a décrire
spécialement les connaissances des trois acteurs principaux de 1'intégration scolaire
de ces jeunes (parent, enseignant et intervenant du milieu de la santé) reparties selon
trois types (découlant de la formation antérieure, spécifiques a I’ARSCS et provenant
du contact avec des persbnnes ayant des besoins éducationnels particuliers (BEP)
et/ou atteintes d’ARSCS) et a explorer la mani¢re dont ces connaissances peuvent
étre lides aux attitudes et perceptions face a 'intégration. Comme il s’agit d'une
étude exploratoire, le terme « connaissance » sera vu de maniere large et non

restrictif afin d’aller recueillir de ’information 4 méme les données recueillies. Une

4 L appellation « jeune différent » sera utilisée tout au long du texte pour faire référence aux diverses
différences que peut avoir un jeune. 11 peut s’agir d’handicaps divers, d’une variété de difficultés,
d’apparence physique, etc. Bref, cette appellation englobe un ensemble de caractéristiques amenant
quelqu’un a étre différent d’une quelconque fagon de la majorité.



¢tude de cas multiple mixte, a la fois qualitative et quantitative, a été réalisée. Cette
¢tude vise a permettre de mieux encadrer, informer et former les personnes agissant
auprés d’eux afin de répondre & une volonté commune : la réussite scolaire et

I'intégration sociale de ces jeunes.



Contexte théorique



Le contexte théorique contient quatre sections : uﬁe description de I’ARSCS, de
I"intégration scolaire des EBEP, des facteurs pouvant étre liés aux perceptions et aux
aﬁim({es en regard de I'intégration scolaire et des EBEP et, finalement, 1'un de ces
facteurs est approfondi, soit I’importance des connaissances des acteurs impliqués
dans l'intégration scolaire. Peu d’études ayant été réalisées sur les jeunes atteints
d’ARSCS et leur iptégration scolaire, des études sur I’intégration des EBEP ont été
recensées ; méme si le vécu des jeunes atteints d’ARSCS et celui des EBEP ne sont
pas tout a fait les mémes, la présence d’handicaps chez les jeunes atteints d’ARSCS

requiert que leur parcours académique soit vu dans une perspective d’intégration

scolaire.

Ataxie récessive spastique de Charlevoix-Saguenay (ARSCS)

Aspects biologiques et neurologiques

L’ARSCS, maladie neurodégénérative, est décrite pour la premiére fois en 1978
chez des gens originaires du SLSJ et de Charlevoix (J. P. Bouchard, et al., 1978). Il
s’agit d’une ataxie cérébelleuse progressive a transmission autosomique récessive (J.
P. Bouchard, et al., 1978; J. P. Bouchard, et al., 1998) qui se caractérise par une
atteinte de la moelle épiniere et des nerfs périphériques (J. P. Bouchard, et al., 1978).
L’imagerie par résonance magnétique (IRM) permet d’observer une atrophie du
vermis cérébelleux supérieur (Anheim et al.,, 2008; J. P. Bouchard, et al., 1998;

Takiyama, 2006). L’électromyographie permet, quant a elle, d’observer des signes de



dénervation des muscles distaux (J. P. Bouchard, et al., 1998). Une perte des cellules
de Purkinje, se situant dans le cortex cérébelleux, se constate aussi (J. P. Bouchard, et
al., 1998; J. P. Biouchard, Richter, Melangon, Mathieu, & Michaud, 2000; Takiyama,
2006). Le géne SACS, responsable de 1’ARSCS, se situe sur le locus 13ql1 et code
une protéine appelée sacsine. Deux mutations génétiques ont été retrouvées comme
étant responsables de ’ARSCS ; celles-ci empécheraient la protéine sacsine de se

former adéquatement (Engert et al., 2000; Richter et al., 1999).

Localisation géographique et prévalence

L’ARSC>S est I'une des cinq maladies héréditaires récessives plus fréquemrﬁent
retrouvées au SLSJ qu’ailleurs au Québec (Corporation de recherche et d'action sur
les maladies héréditaires (CORAMH), n.d.-b). Le gene de I’ARSCS se retrouve
surtout chez des personnes originaires du SLSJ et de Charlevoix en raison d’un effet
fondateur’ (J. P. Bouchard, et al., 1978; J. P. Bouchard, Brais, Dupré, & Rouleau,
2007; R. 'W. Bouchard, et al,, 1979). Par contre, des mutatioﬁs de ce géne se
constatent dans d’autres pays, dont la Turquie, le Japon, I’Italie, la Tunisiez la France
et I’Espagne (Anheim, et al., 2008). Néanmoins, 1’homogénéité phénotypique ne
s’observe que chez les patients québécois (J. P. Bouchard, et al., 2007; Takiyama,
2007). Au sein de la‘population québécoise, principalement chez celle du SLSJ et de
Charlevoix, il y aurait 1 personne sur 22 qui serait porteuse du gene responsable de la

maladie (De Braekeleer et al., 1993). Depuis 1998, plus de 320 individus atteints ont

> «On dit qu'il y a effet fondateur lorsqu'une nouvelle population est créée a partir d’un nombre
relativement restreint d’individus provenant d’une population mére. En général, le hasard fait qu’une
partie seulement de la richesse ou de la variété génétique est retenue de la population d’origine. La
principale conséquence est que la nouvelle population formée est plus homogene [sur le plan

génétique]}, donc moins diversifiée, que la population-mére. » (CORAMH, n.d.-a).



été recensés dans les Cliniques des maladies neuromusculaires de Jonquiére et
Québec (J. P. Bouchard, et al., 1998) parmi lesquels le nombre de femmes et

d’hommes est similaire (J. P. Bouchard, et al., 1998; J. P. Bouchard, et al., 2000).

Symptomes manifestes

Cette maladig neuromusculaire se caractérise par la présence de signes
pyramidaux, cérébelleux et | neuropathiques (voir Appendice A pour la
symptomatologie associée a chacune des composantes) (Mathieu, Gagnon, &
Bouchard, 2003). Bien que présente & la naissance, cette maladie est généralement
détectée vers I'age de 12-18 mois, lors de I"apprentissage de la marche. L’enfant
atteint d’ ARSCS présentera alors une instabilité (démarche non coordonnée, que 'on
appelle ataxie) caractéristique de la maladie et tendra alors & tomber en raison, entre
autres, d’un manque a’équilibre (J. P. Bouchard, et al., 1978; J. P. Bouchard, et al,,
1998; J. P. Bouchard, et al., 2000; Takiyama,b 2006). Les‘premiers signes de
I’ARSCS consistent en une ataxie légére et une spasticité prédominante aux membres
inférieurs. Au début, 1’évolution de la maladie est lente et progressive, mais elle
semble plus rapide durant la vingtaine et la trentaine. Le langage est, de maniére
générale, normal pendant I’enfance alors qu’une dysalthrie6 caractérisée par un
langage lent et pateux se retrouve chez la majorité des adultes atteints 4gés d’une
vingtaine d’années et plus (J. P. Bouchard, et al., 1978; J. P. Bouchard, et al., 1998).
Egalement, avec 1’évolution de la maiadie, les réflexes ostéotendineux augmentent et
il y a présence d’un clonus au niveau achiléen et parfois également au niveau

rotuléen. Vers ’dge de 25 ans, une perte des réflexes achiléens est présente. Plus

8 Difficulté & prononcer les mots (CORAMH, n.d.-b).
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tard, soit vers I’dge moyen de 41 ans, les personnes atteintes nécessiteront un fauteuil
roulant (J. P. Bouchard, 1991).

De plus, une imprécision des gestes quotidiens et des difficultés a faire des
mouvements fins sont présentes (J. P. Bouchard, et al., 1978). De méme, mn
nystagmus’, une dysphagie®, des fibres myélinisées rétiniennes proéminentes visibles
au fond d’il’, une atrophie musculaire distale'® et une déformation des mains et des
pieds s’observent (J. P. Bouchard, 1991; J. P. Bouchard, et al., 1978). Les
symptémes ef leur évolution peuvent légérement varier d’une personne a l'autre
(Anheim, et al., 2008).‘ L’espérance de vie se situe en moyenne a 51 ans (J. P.

Bouchard, et al., 2000).

Aspects neuropsychologiques

L’étude de Drolet (2002) a permis de mettre en évidence la présence d’atteintes
neuropsychologiques chez les enfants et les adolescents atteints d’ARSCS.
Notamment, des déficits de 1’attention visuelle et sélective ainsi que de la mémoire
visuelle se refrouvent chez certains d’entre eux (Drolet, 2002). Egalement, une
lenteur serait constatée lorsque ces jeunes exécutent des taches non-motrices d’ol
I’hypothése d’un déficit du temps de réaction. et de vitesse de traitement de

I’information (Drolet, 2002).

7 Succession de mouvements oscillatoires, courts et saccadés des yeux (J. P. Bouchard, 1991).

¥ La dysphagie est « la difficulté que le patient éprouve a faire passer le bolus alimentaire de la bouche
a I’estomac. La dysphagie n’est qu’un symptdme d’une maladie sous-jacente. » (Bouin, 2006, p. 69).
9Les faisceaux de fibres (axones) « véhiculent les influx de la moelle vers le cerveau et inversement »
(Parker, 2007, p. 80). Pour sa part, la myéline recouvre des segments de 1'axone (Parker, 2007).

'% Une atrophie musculaire est une « diminution du volume d'un muscle » (Smeltzer & Bare, 2006, p.
308). Le terme « distal » référe aux « muscles plus fins qui régissent les mouvements de la main
(préhension) et du pied (dorsiflexion et flexion plantaire) » (Smeltzer & Bare, 2006, p. 105).
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De plus, la manipulation du matériel visuospatial serait difficile et cette capacité
se détériorerait progressivement (R. W. Bouchard, et al.,r 1979). Par contre, certains
auteurs indiquent plutét que les habiletés visuospatiales sont normatives (Droiet,
2002). Les fonctions cérébelleuses sont aussi affectées. Aux niveaux des membres
supérieurs, une maladresse des mains accompagnée, a des degrés divers, de
dysrythmie'' et d’une lenteur dans ’exécution de mouvements fins s’observent. Ces
¢léments s’observent entre autres par une difficulté a réaliser le test d>oig‘[—nez'2 {J.P.
Bouchard, et al., 1978; Gagnon, et al., 2004).

Néanmoins, les capacités de résolution de problemes, de manipulation mentale
d’une information visuelle et de raisonnement logique seraient normaux chez les

enfants et adolescents atteints ¢’ ARSCS (Drolet, 2002).

Fonctionnement intellectuel

Trois principales .études ont été réaliséeé sur le fonctionnement cognitif des
personnes atteintes d’ARSCS et les résultats révélent que la majorité des enfants, des
adolescents et des adultes atteints ont un quotient intellectuel (QI) qui se situe dans la
moyenne (J. P. Bouchard, et al.,, 1978; Drolet, 2002; Lévesque, 2004). Toutefois,
dans I'¢tude de Bouchard et ses collaborateurs (1978), un écart significatif se
constate entre le QI non-verbal et le QI verbal, en faveur du dernier. Les auteurs de
cette étude soutiennent que, bien que les difficultés motrices (Ienteur, moins bon
contréle moteur et dextérité plus faible) puissent expliquer les résultats plus bas dans

une partie des sous-tests du QI non-verbal, elles ne peuvent pas tous les expliquer.

"] s’agit d’une anomalie relative aux mouvements, plus précisément liée au rythme et i la
synchronisation du mouvement (Gidley Larson et al., 2007).

Le test doigt-nez est une méthode communément utilisée permettant de mesurer la coordination et
qui n’est pas standardisée (Gagnon, Mathieu, & Desrosiers, 2004).
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Répercussions de ’ARSCS sur ’intégration scolaire

Les incapacités physiques retrouvées chez cette population entrainent plusieurs
problématiques enlien avec la scolarisation et dans la réalisation des activités
quotidiennes qui y sont reliées. Notamment, 1’intégration scolaire peut étre plus
difficile puisque l’e jeune atteint d’ARSCS ne peut réaliser toutes les activités (Perrin
& Gerrity, 1984; Pless & Roghmann, 1971) notamment en raison des déficits
moteurs, dont une incoordination des mouvements entrainant des difficultés relatives
a I’écriture, au coloriage et a la participation a divers sports (J. P. Bouchard, et al.,
1978). L’acception par les pairs peut alors étre plus difficile et le jeune atteint
d’ ARSCS peut se sentir plus isolé.

Des intervenants de la santé ayant cdtoyé des jeun@s atteints d’ARSCS
mentionnent que les difficultés d’apprentissage de ces derniers ne découlent pas
uniquement de leurs troubles moteurs (Lévesque, 2004). En effet, certains jeunes‘
atteints d’ARSCS, bien qu’ayant majoritairement une intelligence se situant dans la
moyenne, seraient plus lents dans leurs apprentissages, pour I’écriture et pour
répondre aux questions (Lévesque, 2004). Egalement, certains des jeunes atteints
d’ARSCS auraient des difficultés attentionnelles (Drolet, 2002). Ces éléments
peuvent expliquer en partie qu’environ la moitié d’entre eux ont des problémes
d’apprentissage (J. P. Bouchard, et al., 1998).

En plus des déficits cognitifs, des facteurs psychologiques et des aspects d’ordre
affectif peuvent étre liés aux difficultés d’apprentissage (Lévesque, 2004), ces
derniers tendant & prendre une place prépondérante dans les troubles d’apprentissage
(Mannoni, 1986; Mazet & Houzel, 1993). En effet,_ un niveau d’anxiété plus élevé est

rapporté chez les éléves avec des difficultés d’apprentissage (Fisher, Allen, & Kose,
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1996). Ces jeunes auraient également des difficultés dans leur confiance en soi, leur
estime personnelle et leur autonomie, ce qui pourrait entrainer un désintérét face a
1’_école tout comme le fait qu’ils soient moins valorisés par leurs pairs (Lévesque,
2004). Par contre, il importe de noter que 1'estime de soi et ’anxiété ne peuvent
expliquer a elles seules les troubles d’apprentissage vécus par les jeunes atteints
d’ARSCS (Lévesque, 2004).

L’étude de Lévesque (2004) permet de faire ressortir que les jeunes atteints
d’ARSCS ayantdes troubles d’apprentissage présentent un désir d’acceptabilité
sociale é¢levé ; ils souhaitent donner une bonne image d’eux-mémes et se faire
accepter socialement. En raison de la visibilité de leurs handicaps, ils doivent
COMmMpOSEr avec 1§s réactions et les attitudes de leur entourage (camarades de classe,
éléves de 1'école, enseignants, famille, etc.). Ces réactions et attitudes peuvent
impliquer une forme de rejet qui va a ’encontre de 1’acceptabilité sociale d’ott

I’importance que chaque jeune soit accueilli et intégré pleinement dans son école.

Accomplissement professionnel

Ultimement, les difficultés retrouvées au plan scolaire chez les jeunes atteints
d’ ARSCS peuvent avoir des répercussions s’ur‘ leur développement professionnel. En
effet; I’accomplissement professionnel semble plus difficile pour les jeunes avec des
BEP n’étant pas diplomés que pour les autres jeunes avec un diplome (MEQ, 1999).
Par contre, malgré les handicaps physiques des personnes atteintes d’ARSCS,
nombreuses sont celles ayant complété des études collégiales et universitaires (J. P.
Bouchard, et al., 1998). Sur le plan professionnel, la présence d’un handicapr

quelconque nécessite de considérer, dans le choix de I’emploi, les capacités,
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aptitudes et habiletés actuelles et futures de l’indiyidu ainsi que la nature de son
handicap et, par le fait méme, ses limitations (Service externe de main d'oeuvre du
Saguenay (SEMO), 2006). De plus, la présence dune maladie neuromusculaire
nécessite ‘de prendre en compte la possibilité que des adaptations soient effectuées
dépendamment, entre autres, de 1’emploi (Association Francaise contre les
Myopathies (AFM); 2009a). En outre, il importe de tenir compte de la fatigabilité,
présente dans les maladies neuromusculaires, ainsi que de 1’évolution de la maladie
et des nouvelles incapacités pouvant apparaitre et nécessiter des adaptations (AFM,

2009b, 2009c).

Organisation des services offerts aux jeunes attéints d’ARSCS

In’y Aa pas d’écrits qui ont été retrouvés sur I'organisation des services dispenseés
aux jeunes atteints ¢’ ARSCS. Par contre, dans la Programmation de la Clinique des
maladies neuromusculaires & déficience motrice cérébrale (Clinique des maladies
neuromusuclaires, en préparation), il est retrouvé que cette clinique est spécialisée,
entre autres pour plusieurs maladies neuromusculaires dont I’ARSCS, et qu’elle
soutient I’intégration et la participation sociale, familiale, scolaire ou professionnelle.
Plusieurs professionnels travaillent au sein de cette clinique. Les jeunes atteints
d’ARSCS recoivent des services spécialisés par une équipe interdisciplinaire. En
milieu scolaire, ces jeunes sont généralement intégrés en classe réguliére.
L’ergothérapeute est I’intervenant du milieu de la santé qui s’occupe de 1’intégration

scolaire.



15

Intégration‘ scolaire des jeunes considérés EBEP

Depuis plusieurs années, l'intégration scolaire des EBEP est une tendance
importante en Occident. Plusieurs pays et provinces y participent grandement, le
Québec étant I'un d’entre eux (CSE, 1996). En effet, le MEQ (1999), maintenant
appelé Ministére de I’Education, du Loisir et du Sport (MELS), préconise
I’intégration des EBEP en classe réguliére en raison des avantages que cela leur .
procure généralement. Ce dernier indique que la socialisation des EBEP demeure un
ijectif considérable dans la mission de I’école, laquelle constitue un des premiers
endroits de la vie én société, d’ou I’'importance que I’EBEP y ait sa place. Svelon lé
MELS (2008), le taux d’intégration des éléves handicapés et en difficulié
d'adaptation ef d'apprentissage dans les classes réguliéres en 2007-2008 au primaire
était de 80% alors qu’il était de 46% au secondaire.

Divers termes peuvent étre utilisés pour faire référence au placement des EBEP en
classe réguliére. Au sens large du terme, lintégration scolaire référe a
1’établissement d’un contact entre I’EBEP et Iéléve ordinaire dans un milieu scolaire
(Bélanger, 2004). Le terme d’intégration peut étre compris de diverses maniéres. En
effet, il peut tout aussi bien référer aux éléves regroupés dans ﬁne classe spéciale
située dans une école réguliére qu’a ceux intégrés dans une classe rég}lliére, pour
lesquels 'ampleur de I'intégration peut varier (Doré, Wagner, & Brunet, 1996). En
outre, I'intégration et I'inclusion scolaire référent au méme principe de base, soit le
principe d’environnement le moins restrictif possible (Saint-Laurent, 2008). D’une
interprétation différente de ce principe nait deux termes différents, soit I'intégration

proprement dite (« mainstreaming ») et 'inclusion, ce qui entraine des impacts sur
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I"organisation scolaire et sur 1’accés a la classe réguliére des EBEP (Doré, et al,,
1996; Rousseau, et al., 2009).

Le terme « intégration » a d’abord été utilisé afin de soulever une démarcation par
rapport aux pratiques de ségrégation a 1’égard des EBEP (Doré, et al., 1996). L'un
des éléménts se retrouvant au cceur de I'intégration est la normalisation qui suppose
la suppression des étiquettes attribuées aux EBEP (Doré, et al., 1996 ; Goupil &
Boutin, 1983). Ceci dit, I'intégration scolaire consiste a scolariser les EBEP dans un
cadre scolaire le plus normal possible et le moins restrictif possible, c’est-a-dire
idéalement en classe réguliere (MEQ, 1999).

Quant au terme d’« inclusion scolaire », il découle de I’évolution du concept
d’« infégration scolaire » ; un souci de la dimension pédagogique a pris place avec
I’inclusion scolaire (Saint-Laurent, 2008). Ce terme implique que tout éléve soit
scolarisé en classe réguli¢re, dés le départ, peu importe ses BEP, et par le fait méme,
que sa présence en c}asse réguliére est un droit (Bélanger, 2004; Doré; et al., 1996;
Stainback, Stainback, & Jackson, 1992). De plus, l'inclusion scolaire ne référe pas
simplement au placement physique de 'EBEP en classe réguliéré comme le propose
I’intégration scolaire, mais suppose également que I’EBEP scolarisé en classe
réguliére ressente un sentiment d’appartenance et db’acceptation (Voltz, Brazil, &
Ford, 2001). L’inclusion scolaire implique que I’EBEP participe pleinement a la vie
sociale et éducative de sa classe (Bélanger, 2004). Ce terme suppose aussi qu’un
soutien soit présent afin de favoriser ’apprentissage du plus grand nombre d’éléves
(Voltz, et al.,, 2001). Contrairement a ['intégration qui vise a aider les EBEP,
Iinclusion -suppose que les besoins de chaque membre de I’école soient considérés

(Stainback, et al., 1992). Il importe de noter que malgré I’existence de ces deux
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termés (intégration et inclusion), il semble que, de maniére générale, I'intégration
scolaire refléte davantage ce qui est vécu présentement, d’ou I'utilisation de ce terme
dans le présent texte.

Par ailleurs, le MEQ (2011; 1999) souligne I’importance de 1’égalité des chances.
Autrement dit, tous et chacun doivent avoir I’opportunité de s’améliorer et de réussir,
ce qui peut nécessiter I’adaptation des services éducatifs. Ceci permet, par le fait
méme, de comprendre 1'une des voies d’action qu’a privilégiée le MEQ (1999), soit
de «placer ’adaptation des services’ éducatifs comme premiére préoccupation de
toute personne intervenant auprés d’éleves handicapés ou en difficulté » (p.20). Cette
adaptation peut étre effectuée de diverses manieres mais, ce qui importe selon le
MEQ (1999), c’est la présence d'une attitude d’ouverture face a la différence et de
créativité¢ dans la recherche d’ajustements possibles pour répondre aux besoins

particuliers et complexes de certains éléves.

Facteurs pouvant étre en lien avec les perceptions et les attitudes des acteurs
concernés en regard de I’intégration scolaire des EBEP

Bien que le MEQ (1999) constate une amélioration des efforts consacrés pour
favoriser I'intégration scolaire des jeunes considérés EBEP, des difficultés persistent.
Notamment, les enseignants revendiquent davantage de soutien, de formation et de
ressources humaines, financieres et matérielles afin de mieux composer avec la
diversité d’EBEP dans leur classe. L’intégration scolaire entraine de grands défis
pour les enseignants, dont la formation susceptible de les préparer présente des
lacunes. Certains d’entre eux expriment également un sentiment d’impuissance face

a I'intégration scolaire (Bergeron & St-Vincent, 2011). Trois éléments particuliers
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seraient liés a 'adoption d’une attitude davantage positive en regard de I'intégration
scolaire des EBEP et a la différence : du soutien, une formation adéquate et des
ressources matérielles (Avramidis, Bayliss, & Burden, 2000; Bender, Vail, & Scott,
1995; Campbell, Gilmore, & Cuskelly, 2003; Tait & Purdie, 2000). En effet, les
enseignants accueillant dans leur classe réguliére des EBEP craignent un manque de
soutien et de services et de ne pas pouvoir obtenir les ressources adéquates (Bender,
et al., 1995; Campbell, et al., 2003; Tait & Purdie, 2000).

Selon une recension des écrits réalisées par Bélanger (2004), les enseignants du
primaire auraient une attitude plus positive en regard de 1'intégration scolaire des
EBEP que les enseignants du secondaire. Ceci dit, il importe de soulever que le
contexte scolaire du secondaire est différent de celui du primaire considérant, entre
autres, que l’enseignant du secondaire peut rencontrer chaque jour plus de cent
¢leves (Bélanger, 2004).

Par ailleurs, les enseignants auraient, en général, des attitudes moins positives a
I’égard des EBEP que vis-a-vis les éléves considérés « ordinaires» (Potvin,
Rousseaun, St-Jean, & Potvin, 1993). Or, I'une des conditions du succes d’une
intégration scolaire serait liée aux attitudes, aux croyances et aux valeurs des
intervenants et des enseignants (CSE, 1996; Goupil & Boutin, 1983; Rousseau, et al.,
2009; Tirogéne, 1995). De plus, les enseignants ayant une meilleure attitude vis-a-vis
I’intégration scolaire ‘auraient davantage confiance en leurs compétences a soutenir
des EBEP ainsi qu’a adapter le matériel utilisé et les procédures selon leurs besoins
(Buell, Hallam, Gamel-McCormick, & Scheer, 1999). Ceci influencerait
possiblement la réussite scolaire de ces jeunes considérant l’importance accordée a

I’adaptation des services éducatifs par le MEQ (1999). De plus, les attitudes positives
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des enseignants envers les EBEP peuvent donner a ces derniers conflance en leurs
compétences (Vienneau, 1992). De la méme fagon, I'adoption d’une attitude négative
par I'enseignant a 1’égard des EBEP peut amener cet enseignant a avoir de moins
gréndes attentes vis-a-vis ces jeunes, ce qui peut avoir un effet néfaste sur leur
rendement académique (Forlin, Fogarty, & Carroll, 1999). Aussi, Iattitude négative
d’un enseignant peut influencer négativement 1’ attitude des autres éléves envers leurs
camarades considérés EBEP (Beaupré, Bédard, Courchesne, Pomerleau, & Tétreault,
2004; Johnson, 1998; Tirogéne, 1995).

Une bonne relation et une bonne communication entre I’enseignant, 'EBEP et ses
pairs, tout comme 1’adoption d’une attitude compréhensiv¢ par I'enseignant et les
pairs, seraient liées a I’amélioration de la qualité de vie de I’EBEP, a son intégration
a la société et a une meilleure réussite scolaire (Good Andfews, 1991; Vienneau,
1992). 11 importe d’ajouter que, de la qualité des relations interpersonnelles entre
enseignant et ¢léve peut émerger un besoin chez ’enseignant de connaitre et de
comprendre le jeune (Vienneau, 1992). Ceci peut amener I'éléve a se sentir
davantage accepté par son milieu (pairs et enseignant), a développer un sentiment
d’appartenance a la classe et, par le fait méme, a se sentir plus disponible sur le plan
affectif pour ses apprentissages scolaires (Vienneau, 1992).

En plus de I'importance des attitudes et des croyances, la collaboration entre les
acteurs de I’intégration scolaire semble aussi étre I'une des conditions du succés de
Pintégration scolaire (Bélanger, 2006; Bricker, 2000; Pull, 2010; Rousseau, et al.,
2009; Saint-Laurent, 2008). En effet, un systéme de soutien qui encourage le
développement des professionnels ‘Aet leur collaboration serait bénéfique a

P’intégration scolaire des EBEP et permettrait, entre autres, de mettre en place les
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adaptations physiques nécessaires & leur réussite (Bricker, 2000). Selon un
pourcentage élevé de parents, d’enseignants et de spécialistes, 'implication des
parents est un facteur d’importance dans la qualit¢ d’un programme scolaire en
général (Bélanger, 2006; Buysse, Skinner, & Grant, 2001). Ceci dit, les parents sont

appelés a s’impliquer activement dés le début de 'intégration de leur jeune, sans
quoi la réussite peut en étre affectée (Larivée, Kalubi, & Terrisse, 2006; Rousseau, et
“al., 2009). Les divers intervenants impliqués constitueraient aussi des collaborateurs
considérables (Larivée, et al., 2006). Il y aurait trois facteurs clés pour que la
collaboration entre les parents et professionnels du milieu scolaire se déroule bien :
I'implication des parents, la présence d’attitudes positives et une bonne
communication entre eux (Kozleski & Jackson, 1993). Par ailleurs, les habiletés de
collaboration, tout comme les attitudes des acteurs concernés par I'intégration
scolaire, influenceraient les perceptions des parents et des enseignants sur le contexte
d’intégration scolaire (Avramidis & Norwich, 2002; Scruggs & Mastropieri, 1996).

Il semble y avoir une autre condition au succés de ['intégration scolaire : le savoir
des professionnels (Bricker, 2000). En effet, plus les connaissanées d’une personne
sont app'rofondies et completes concemant un EBEP, plus la représentation sociale
qu'elle se fera de ce jeune sera juste. La représentation sociale Qu’un individu se
construit en ce qui a trait & un objet quelconque provient de I’information qu’il
posséde concernant cet objet, mais également de ses attitudes a 1’égard de cet objet
(DiGiacomo, 1986). En ce sens, différents types de connaissances peuvent étre liés
aux attitudes adoptées a I’égard de l'intégration scolaire et des individus étant
« différents », les connaissances pouvant étre définies par les capacités et le savdir

objectivement vérifiable d’une personne (Murphy, 2001).
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Les connaissances qu’ont les divers membres de I'entourage d'un EBEP peuvent
1) étre en lien avec.le handicap et/ou la difficulté du jeune (Brook & Galili, 2000; De
Grandmont, 2004), 2) découler de diverses formations suivies (Avramidis, et al.,
2000; Beélanger, 2006; Bender, et al., 1995; Campbell, et ‘al., 2003; Ford, Pugach, &
Otis-Wilbormn, 2001; Larivée, et al., 2006; Schmelkin & Lieberman, 1984; Scruggs &
Mastropieri, 1996; Tait & Purdie, 2000; Yasutake & Lerner, 1997), ou 3) étre
acquises et intégrées par le contact et 'expérience avec les personnes ayant des
différences (Aksamit, Morris, & Leuenberger, 1987; Bélanger, 2006; Brook & Galili,
2000; Campbell, et al., 2003; Forlin, et al., 1999; Gregory, 1997, Hastings, Hewes,

Lock, & Witting, 1996; Parasuram, 2006).

Importance des connaissances des acteurs impliqués dans l’intégration scolaire
Connaissances relatives a ’état de santé de 1a personne

Le niveau de coméissances quant a I’état de santé d’une personne, & ses
limitations ainsi qu’aux contraintes avec lesquelles elle doit vivre est positivement 1ié
a lattitude adoptée a I’égard de cette personne (Brook & Galili, 2000; De
Grandmont, 2004). Donc, un meilleur niveau de connaissances des divers acteurs sur
les problémes que vivent ces jeunes devrait permettre une meilleure compréhension
de leur situation et de leurs besoins et, par le fait méme, étre 1i¢ a une attitude plus
ouverte et positive (Brook & Galili, 2000).

Par ailleurs, selon Lefebvre, Levert, Pelchat et Lepage (2008), les familles des
personnes atteintes d’une maladie ont besoin d’avoir de ’information quant aux
impacts des déficits dans la vie quotidienne, 4 la maniére de composer avec les

déficits présents ainsi que les conséquences a long terme relatives a la condition de
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sant¢é. L’information regue en lien avec la maladie leur permettrait de comprendre les
déficits ainsi que d’acquérir un sentiment de contréle sur la situation tout en
favorisant leur adaptation. Les conseils, stratégies, outils et méthodes fournis par les
professionnels de la santé jouent un role important dans 1’ajustement au quotidien de
la famille de la personne atteinte. Cela les aiderait également dans leur collaboration
et relation avec les divers professionnels de la santé. Les connaissances acquises les
ameéneraient a étre plus alertes aux avancements dont pourrait bénéficier la personne
atteinte d’'une maladie. Enfin, Lefebvre, Pelchat et Héroux (2003) rapportent que le
fait d’étre jnformés adéquatement permettrait aux parents de jeunes ayapt une
maladie de prodiguer de meilleurs soins et de prendre des décisions plus éclairées. 11
est possible de supposer que ce sentiment de contrdle puisse éventuellement se

répercuter positivement sur la sphere scolaire.

Connaissances liées a la formation recue
Bien que la majorité des enseignants soient en faveur de I'intégration dans les
classes réguliéres et se disent préts & la faire, ils estiment toutefois qu’ils n’ont pas
régu la formation leur permettant d’acquérir les connaissances nécessaires
(Avramidis, et al., 2000; Ford, et al., 2001). En effet, diverses études indiquent que
les enseignants s’inquiétent quant a leur propre formation et leurs compétences a
travailler avec cette clientéle (Bender, et al., 1995; Pull, 2010; Tait & Purdie, 2000).
“Les parents des EBEP mentionnent aussi avoir des craintes quant a la formation des
enseignants qui s’occupent de leur jeune et du soutien que ces derniers leur
apportent, soutien qui n’est pas toujours a la hauteur selon les parents (Yasutake &

Lerner, 1997). Plus nombreux sont les enseignants réguliers qui, en comparaison aux
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enseignants spécialisés, affirment avoir besoin de formations supplémentaires et qui
mentionnent ne pas avoir I'expertise nécessaire pour travailler auprés des EBEP
intégrés en classe réguliere (Campbell, et al., 2003; Scruggs & Mastropieri, 1996).
En ce sens, les enseignants ayént suivi une formation en adaptation scolaire auraient
une meilleure attitude a I’égard des EBEP et une plus Vgrande confiance en leurs
compétences en lien avec ces éléves (Avramidis, et él., 2000). Toutefois, les
enseignants réguliers doivent également travailler avec les EBEP et plusieurs d’entre

eux aimeraient recevoir une formation en adaptation scoléire (Bélanger, 20006).
L’augmentation des connaissances des enseigna.nts a I’égard de I'intégration scolaire
serait en lien avec 1’adoption d’attitudes davantage positives, particulierement a
I’égard des aspects académiques de 1’intégration scolaire (Schmelkin & Lieberman,
1984). En outre, les attitudes de I’enseignant a 1’égard de l’intégration scolaire
seraient liées & ses croyances quant a 1'influence qu’il peut avoir sur les résultats
scolaires de ’EBEP (Buell, et al., 1999).

- Les connaissances sont en lien avec le sentiment d’efficacité personnelle et le
sentiment de compétence ; un enseignant ayant confiance en ses compétences sera -
moins anxieux,’aura moins d’inquiétudes face. a U'intégration scolaire (Meijer &
Foster, 1988; Soodak, Podell, & Lehman, 1998) et adoptera une meilleure attitude
vis-a-vis les EBEP et ’intégration scolaire (Bélanger; 2004). L’augmentation du
niveau de connaissances quant a l’intégration scolaire viendrait atténuer les
rinquiétudes des enseignants qui accueillent des EBEP. Entre autres, ils craignent la
quantité de tempsb qu’ils devront allouer a ces ¢léves, le manque possible de soutien
et de services ainsi qu'un manque de formation et d’expertise pour travailler auprés

d’eux (Bender, et al., 1995; Tait & Purdie, 2000).
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Par ailleurs, les parents d’EBEP auraient, eux aussi, le désir d’étre formés afin de
pouvoir mieux intervenir et soutenir leur jeune dans ses apprentissages. En effet, au
fil des années, en contexte d’inclusion scolaire, les besoins et préoccupations des
parents auraient progressivement changé les amenant a souhaiter de plus en plus a
étre formés, et non simplement informés (Larivée, et al., 2006).

En vue d’améliorer la réussite de 1'intégration scolaire, Heiman (2001)
recommande, entre autres, la mise sur pied de formations en milieu scolaire pour les
enseignants. Deux éléments peuvent permettre de mieux comprendre cette derniére
recommandation : 1) le réle important qu’occupe la formation dés enseignants sur les
attitudes qu’ils adoptent vis-a-vis les EBEP (Heiman, 2001; Reber, Marshak, & Glor-
Scheib, 1995) et 2) le niveau d’éducation et le type de formation des enseignants qui
serait corrélé positivement avec 1’adoption d’attitudes positives a 1'égard de la

différence (Avramidis, et al., 2000; Yuker, 1988).

Connaissances découlant de contacts et d’expériences avec des EBEP

En plus d’une formation spécifique quant aux méthodes, techniques et stratégies a
utiliser avec les EBEP, les enseignants doivent vivre une expérience positive avec
eux en clasée réguliére ; cette combinaison serait liée a I'adoption d’attitudes plus
positives a l’égérd des EBEP et de I'intégration scolaire (Beattie, Anderson, &
Antonak, 1997). En effet, un autre des facteurs déterminant quant a l’adqption d’une
attitude positive a I’égard des EBEP serait la mise en contact avec ces personnes
(Brook & Galili, 2000; Fdrlin, et al., 1999; Goupil & Boutin, 1983; Gregory, 1997;
Hastings, et al., 1996; Parasuram, 2006) de laquelle peut découler plusieurs

connaissances. Certains auteurs ont méme soulevé que plus les contacts antérieurs
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avec ces jeunes étaient nombreux, meilleures étaient les attitudes subséquentes
(Aksamit, et al., 1987); Ainsi, la sensibilisation d’une personne quant a un handicap
particulier peut amener des changements dans ses attitudes a 1’égard
des incapacités en général (Campbell, et al, 2003). Ceci illustre 1’importance
d’amener les enseignants sur le terrain (en plus de leur transmettre diverses
connaissances de base) afin de les mettre en contact avec des personnes ayant
des incapacités et, par le fait méme, d’amener certains changements dans leurs
attitudes vis-a-vis ces derniers et de leur intégration scolaire (Campbell, et al., 2003;
Ford, et al., 2001).

En ce sens, Pexpérience des enseignants semble aussi étre en lien avec leur
attitude a 1’égard des EBEP (LLeRoy & Simpson, 1996). En effet, il apparait que
I’expérience des enseignants qui s’accumule au gré du temps leur permet de mieux
réagir face a diverses situations et d’acquérir ce qu’ils n’ont I;as appris durant leur
formation (Bélanger, 2006). De plus, les enseignants ayant déja intégré un EBEP
dans leur classe semble adopter une attitude plus positive (Avramidis, et al., 2000),
cette expérience antérieuré pouvant contribuer a réduire leur crainte qu'un EBEP soit
intégré dans leur clasge sans avoir accés au soutien nécessaire (Bélanger, 2004). Par
ailleurs, plus ’enseignant a d’expérience avec ces éleves, plus sa confiance a leur
énseigner augmente et son attitude se modifie au fur et 4 mesure que son expérience
augmente (LeRoy & Simpson, 1996).

L’étude de . LeRoy et Simpson (1996) porte sur ’expérience de 1’inclusion
s’étalant sur une période de trois ans ; les résultats découlent de la comparaison ent/re
la perception des enseignants au début et a la fin de cette période. Il semble que

I"attitude négative ou neutre des enseignants change avec le temps, considérant entre
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autres I'expérience et I'expertise acquises (LeRoy & Simpson, 1996). D’ autres
auteurs soutiennent plutdt que la réceptivité des enseignants a 1’égard de ces
jeunes intégrés en classe réguliére diminue au fur et & mesure que l'enseignant
aéquiert de l'expérience tout comme déclinent les attitudes positives quant a
I’intégration scolaire (Soodak, et al., 1998; Wilczenski, 1993). A ce sujet, Soodak et
ses coilaborateurs (1998) émettent comme explication qu’il est probable que la
réceptivité des enseignants diminuent en voyant que leurs efforts pour aider les
EBEP ne permettent pas d’atteindre les effets désirés. Aussi, ces auteurs soulignent
I'intérét de réaliser d’autres études afin de savoir si la réussite de l'intégration
scolaire des EBEP est liée au niveau d’expérience des enseignants. Selon Parasuram
(2006), les enseignants les plus jeunes et ayant moins de cinq années d’expérience
ainsi que les enseignants les plus vieux et les plus expérimentés (ayant plus de 25

années d’expérience) adopteraient les attitudes les plus positives.

But de I’étude
Bien qu’il y éit plusieurs facteurs pouvant influencer I'intégration scolaire des
EBEP, cette étude vise a décrire les connaissances des principaux acteurs de
I’intégration scolaire (parent, enseignant et ergothérapeute) agissant auprés des
jeunes atteints d’ARSCS intégrés en classe réguliere pouvant influencer leurs
attitudes et perceptions selon trois ‘[ypes13 (découlant de la formation antérieure,
spécifiques a ’ARSCS et provenant du contact avec des personnes ayant des BEP

et/ou atteintes d’ARSCS). Deux raisons principales sous-tendent ce choix : 1) peu

> 1 serait plus juste de parler de sources de connaissances pour parler de la formation et des
connaissances découlant du contact avec les EBEP et d’un contenu de connaissances pour ce qui est
des connaissances sur ’ARSCS. Par contre, pour alléger le contenu, il a été décidé de regrouper le
tout sous I’appellation « types de connaissances ».
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d’études se sont consacrées aux différents types de connaissances en lien avec
I'intégration scolaire et2) les connaissances sont en lien avec le sentiment
d’efficacité, puisqu’il peut étre difficile pour quelqu™un de se sentir compétent quant
a Pintégration d'un EBEP s’il n’a pas les connaissances requises et adéquates
(Avramidis, etal., 2000; Meijer & Foster, 1988; Soodak, etal., 1998).

De plus, comme ’il est possible de le constater dans la littérature, peu d’études
concernent les attitudes, perceptions et connaissances des ergothérapeutes et des
parents dans le contexte d’intégration, en particulier dans le cas des jeunes atteints
d’ARSCS. Il y a aussi peu de littérature portant sur I’'interaction entre les attitudes,
perceptions et connaissances. Méme si la majeure partie de la recension des écrits
porte sur les enseignants et ce, en raison de la richesse des écrits & ce sujet, les
parents et les ergothérapeutes seront aussi inclus. 11 semble essentiel de leur accorder
une place dans cette etude considérant I'importance de tous les partenaires concernés
par I'intégration scolaire, le milieu spécialisé et la famille faisant partie de ces
partenaires (Larivée, et al., 2006; MEQ, 1999). Cette étude pourra permettre de
mieux encadrer, informer et former les personnes travaillant aupres de ces jeunes afin

de répondre a la volonté commune de la réussite scolaire et sociale de ces jeunes.

Questions de recherche
Un devis mixte, alliant les méthodologies quantitative et qualitative, a été
employé pour répondre aux questions de recherche suivantes :
1- Quelles sont les connaissances (formation ; connaissances spécifiques a la maladie

et contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS et des personnes ayant des BEP) et



28

attitudes des acteurs de l’intégratioh scolaire des jeunes atteints d’ARSCS par rapport
a ces derniers et a leur intégration scolaire 7

2- De quelles fagons les différents types de connaissances de ces divers acteurs sont-
ils en lien avec les attitudes adoptées a 1’égard de 1'intégration scolaire des jeunes
atteints d’”ARSCS ? |

3- Quelle est la sitnation d’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS
concernés par la présente étude ?

4- Comment les connaissances des différents acteurs influencent-elles leur pérception
du niveau d’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS ?

5- La présence d’une différence quant a la qualité de I'intégration scolaire d’un jeune

atteint d’ARSCS est-elle en lien avec une différence d’attitudes des acteurs ?






La méthode se compose de sept sections, soit le devis de recherche, la description
des participants, le déroulement de la collecte de données, la définition des variables,

les instruments, les considérations éthiques et le plan d’analyses des données.

Devis

Le devis utilisé est celui de I’étude de cas multiple mixte, a la fois qualitative et
quantitative (Yin, 2009). L’étude de cas consiste en une exploration détaillée et
complete d’une entité (cas) (M.-F. Fortin, 2010), ici -vue comme la situation
d’intégration scolaire du jeune atteint d’ARSCS. Chaque acteur impliqué dans
Pintégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS n’ayant pas nécessairement la
méme vision (Beauregard, 2006), le choix d’un tel devis permet de prendre en
compte le’ point de vue de chaque acteur et, par le fait méme, d’approfondir la
situation du jeune concerné. L’étude de cas utilisée esf considérée comme multiple
car elle fait appel a plusieurs cas pour illustrer la préoccupation a 1’étude. Par
ailleurs, elle est dite mixte car les données recueillies seront a la fois de nature
qualitative (contenu des entrevues semi-dirigées pour aller chercher I’expérience des
participants telle que vécue) et quantitative (questionnaires sur les connaissances et
attitudes pour aller chercher le niveau respectif de celles-ci). De plus, la triangulation
des données, considérant que les données sont recueillies aupres de multiples sources .
d’information (parents, enseignants et ergothérapeutes) et par ’emploi d’une

méthodologie mixte, a la fois quantitative et qualitative, permettra d’obtenir des



31

données riches et en profondeur tout en faisant le tour des diverses facettes du sujet

(Yin, 2009).

Participants

La réalisation de cette étude implique le recrutement des principaux acteurs de
I’intégration sco]aire\ des jeunes atteints d’ARSCS, déterminés ici comme étant les
parents de ces jeunes, leurs enseignants et les ergothérapeutes (représentants du
systeme de santé intervenant dans le plan d’intervention et I’intégration scolaire).
Une stratégie d’échantillonnage non probabiliste de type accidentel a été utilisée (F.
Fortin, C6té, & Filion, 2006). Les critéres d’inclusion pour ’obtention d’une triade
sont : 1) un enfant ou un adolescent atteint &’ ARSCS qui est intégré dans une classe
régulicre ; 2) le parent qui accepte de participer; 3) I'enseignant qui accepte de
participer et 4) que le jeune soit suivi 8 la CMNM de Jonquiére par un ergothérapeute

acceptant de participer.

Recrutement et déroulement

Pour conserver la confidentialité des personnes suivies a la CMNM de Jonquicre,
ce sont des membres du personnel (agente administrative et coordonnatrice de
recherche) de cette clinique qui se sont occupés du recrutement des participants. Ils
ont envoyé une lettre aux parents de jeunes atteints d’ARSCS d’4ge scolaire et suivis
par au moins un intervenant en santé de la CMNM. Dans cette lettre, le projet de
recherche était décrit brievement et il était demandé aux parents s’ils étaient -
_ intéressés a participer 4 une étude visant 3 déterminer les perceptions des différents

acteurs (parent, enseignant, ergothérapeute) en lien avec 1’intégration scolaire de leur
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jeune. Les parents y trouvaient les coordonnées de la chercheuse principale afin de
pouvoir entrer en contact avec elle s’ils étaient intéressés ou s’ils avaient des
questions (voir Appendice B).

Le recrutement des participants a donc été réalisé en collaboration avec la CMNM
de Jonquicre ou il y avait 176 personnes atteintes d’ARSCS inscrites dans le registre,
agées entre 6 et 68 ans, qui étaient suivies par au moins un intervenant durant la
période du recrutement, soit du mois d’avril 2010 au mois d’octobre 2011. Parmi ces
personnes atteintes d’ARSCS, il y en avait 26 qui étaient 4gées entre 6 et 17 ans,
dont 2 ont été exclus puisqu’ils demeuraient a 'extérieur de la région du SLSJ.
Ainsi, 24 parents de jeunes atteints d’ARSCS ont été contactés. Un de ces parents a
été contacté mais exclu puisqu’il ne demeurait pas dans la région du SLSJ. Un autre
parent a ¢ét€ contact¢ mais exclu puisque le jeune n’€tait pas en classe régulicre.

Le recrutement a été réalis¢é en deux temps. Lors du premier temps de
recrutement, soit aux mois d’avril et mai 2010, 'agente administrative de Ia CMNM
a contacté 15 parents et une relance téléphonique a été effectuée en J:uin 2010 aupres
des parents n’ayant pas donné sﬁite a la lettre envoyée. Parmi ceux-ci, cinq ont
accepté. L'un de ceux-ci avait deux jeunes atteints d’ARSCS. Il y avait donc
possibilité de constituer six triades. Toutefois, I'un des enseignants de ces six jeunes
a refusé de participer. L’année suivante, le parent a été recontacté pour savoir s’il
était toujours intéressé considérant que le jeune avait un nouvel enseignant. Le parent
a toutefois refusé indiquant ne pas avoir le temps. Tous les ergothérapeutes de la
CMNM suivant ces jeunes atteints d’ARSCS ont accepté de participer a I’¢tude. I y

a donc cing triades qui ont été recrutées durant ce premier temps de recrutement,
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mais l'une de ces triades a été exclue puisque 'enfant s’est avéré étre en classe
sbéciale.

Lors du second temps de recrutement, ayant débuté a 1’automne 2010, neuf
parents. ont été contac.:tés. Trois relances (en février, juin et octobre 2011) ont été
effectuées aupres des parents qui n’ont pas fait suite a la lettre envoyée. Quatre

parents ont accepté de participer,- mais seulement trois de ceux-ci ont contacté la
chercheuse sans toutefois savoir ce qui a fait en sorte que le quatriéme parent ayant
accept¢ initialement n’a pas fait les démarches subséquentes. Tous les enseignants et
les ergothérapeutes ont accepté. Il y a donc trois triades qui ont été recrutées lors de
ce temps de recrutement.

Parmi les parents qui ont refusé de participer a la présente étude lors des deux
temps de recrutement, cinq ont refusé dés la réception de la premiére lettre
d’invitation, sept ont refusé aprés avoir regu deux lettres d’invitation et une relancé
téléphonique, deux n’ont pas donné suite aux deux lettres envoyées ni aux messages
laissés sur leur répondeur et un parent a refusé aprés avoir recu deux lettres
d’invitation et deux relances téléphoniques (une par la secrétaire médicale de la
CMNM et une par la chercheuse). Les motifs des refus n’ont pas été demandés. Une
fois que les parents ont fait part de leur intérét a participer a cette recherche, leur
consentement verbal a éte recueilli afin de pouvoir communiquer avec I’enseignant et
Pergothérapeute de la CMNM du jeune. Par la méme occasion, les coordonnées de
ces demiers ont ét¢é demandées aux parents. Par la suite, les enseignants et les
ergothérapeutes ont été contactés par téléphone afin de leur présenter la recherche et

leur demander s’ils étaient intéressés a participer. Ce n’est que lorsque les trois
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acteurs d’une méme triade avaient accepté de participer qu'une | rencontre
individuelle était planifiée avec chacun d’entre eux.

Les rencontres avec les participants se sont déroulées a I'UQAC, a la CMNM, au
domicile des participants ou sur leur lieu de travail et ce, selon leurs préférences. La
durée des rencontres a vari€¢ approximativement entre 60 et 90 minutes pour les
enseignants et les ergothérapeutes, et entre 90 et 150 minutes pour les parents. Plus
spécifiquement aux parents, un seul parent était rencontré sauf dans un cas ou le pére
et la mere étaient présents. Par contre, dans ce dernier cas, c’est la mere qui a
complété les questionnaires et qui a été considérée comme le participant. De maniére
générale, la rencontre a commence par le questionnaire sociodémographique, suite
auquel a suivi 'administration des questionnaires d’attitudes envers les personnes
avec des différences fonctionnelles, d’attitudes envers l’intégration scolaire et d’APE
et le tout s’est terminé sous forme d’une entrevue semi-dirigée. Lorsqu’un méme
ergothérapeute a étéy rencontré¢ plus dune fois pour divers jeunes, seuls les
questionnaires et questions spécifiques a chaque jeune ont été administrés a nouveau.
Certaines questions dont la réponse a pu évoluer dans le tempé ont également éteé
redemandées. Les réponses aux entrevues et questionnaires, les notes des
interviewers et les enregistrements d’entrevues ont été retranscrites sur un logiciel de

traitement de texte Word.

Définition des variables

L’une des variables de 1’étude est le groupe d’appartenance des participants : le

participant peut étre le parent d’un jeune atteint d’ARSCS, son enseignant ou son

ergothérapeute.
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Les connaissances constituent une autre variable de 1’étude et se divisent en trois

types : connaissances liées a I’ARSCS, découlant de formations et provenant

d’expériences et de contacts avec des EBEP. Les connaissances peuvent étre définies

par les capacités et.le savoir objectivement vérifiable d’une personne (Murphy,
2001). Les connaissances du paﬁicipant quant a I’ARSCS ont été évaluées grace au
questionnaire « Connaissances sur l'ataxie récessive spastique de Charlevoix-
Saguenay » et via des questions de Pentrevue. La formation et le nombre d’années
d’expérience du participant (connaissances découlant de la formation) ont été
déterminés grace a des questions du qu¢stionnaire sociodémographique. Les trois
types de connaissances ont ¢té explorés dans le cadre de I’entrevue semi—dil.igée.

Les attitudes envers les personnes avec des différences fonctionnelles et les

attitudes envers |’intégration scolaire sont aussi des variables de 1’étude. En ce qui

concerne la notion d’attitude, comme le mentionne Lamontagne-Miiller (2007), la
plupart des définitions comporte trois composantes, soit cognitive, affective et
comportementale. Toutefois, d’autres auteurs rameénent plut6t le concept d’attitude a
son aspect évaluatif. A cet effet, Potvin et Rousseau (1993) définissent I’attitude
comme €tant un «systeme permanent d’évaluations positives ou négatives
permettant de prédire la réaction d’une personne daﬁs des conditions connues »
(p-134). Ces auteurs précisent également que ’attitude est une t¢ndance relativement
stable d’un individu, mais qui est susceptible de changer. De plus, selon Legendre
(1993), I’attitude référe a un état d’esprit, soit a une « disposition intérieure acquise
d’une personne a I’égard d’elle-méme ou de tout élément de son environnement
(personne, chose, situation, événement, idéologie, mode d’expression, etc.) qui incite

a une maniére d’étre ou d’agir favorable ou défavorable » (p.51). Dans la présente
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étude, les attitudes envers les personnes avec des différences fonctionnelles et les

attitudes envers ['intégration scolaire ont ¢été évaluées respectivement par le

« Questionnaire  d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles » et le « Questionnaire d’attitudes envers l'intégration scolaire ». De

plus, les attitudes du participant envers le jeune atteint ‘d"ARSCS ont été évaluées par

le biais de I’« Echelle d’attitude'? du professeur (ou de I'intervenant ou du parent)
envers I'enfant » et des questions de I'entrevue semi-dirigée. Aussi, les attitudes du
participant envers 1’intégration scolaire spéciﬁque du jeune ont .été explorées a
travers 1’entrevue semi-dirigée.

Pour finir, la qualité de l'intégration scolaire du jeune, I'intégration scolaire

pouvant étre définie comme la scolarisation des EBEP dans le cadre scolaire le plus
normal et le moins restrictif possible, soit en classe réguliere (MEQ, 1999), a été
déterminée selon la perception de chaque participant a 1’'une des questions de
I"entrevue semi-dirigée, soit 4 une échelle numérique (Numeric Rating Scale) allant
de 1, signifiant une trés mauvaise intégration scolaire, a 7, signifiant une trés bonne
intégration scolaire, ainsi qu’a 1’aide d’autres questions de I’entrevue semi-dirigée.
Egalement, la qualité‘de I'intégration scolaire a été déterminée a partir des éléments

émergents des entrevues réalisées avec les différents participants.

Instruments
Afin de bien documenter les points de vue des acteurs, divers questionnaires ont

été utilisés et complétés dans le cadre des entrevues semi-dirigées individuelles.

“Bien que dans Iappellation de I’Echelle d’attitude du professeur envers I’éléve le terme « attitude »
soit au singulier, ce terme sera mis au pluriel dans ’ensemble du texte afin d’uniformiser le tout et
puisqu’il sera question des attitudes des participants et ce, méme lorsqu’il sera question de cette
échelle.
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Dans le but de pouvoir comparer les réponses des parents, des enseignants et des
ergothérapeutes, ils ont tous complété les mémes questionnaires.. Lorsque nécessaire,
de légeres modifications ont été apportées sur la formulation des questions. Des

questions spécifiques a chaque groupe d’acteurs ont également été posées.

Questionnaire sociodémographique

Ce questionnaire a ét¢ élaboré pour le présent essai doctoral, entre autres, a partir
de celui de Lussier et Flessas (2001) de sorte a pouvoir dresser le portrait le plus
exhaustif et globaj de la situation du jeune. La version pour les parents (voir
Appendice C) recueille I'information quant aux données sociodémographiques (age,
sexe, statut sociodémographiqué, etc.) ainsi que. sur le développement et le
fonctionnement du jeune. Une durée variant approximativement entre 35 et 60
minutes a été nécessaire a 1’administration de ce questionnaire. La version pour les
enseignants (voir Appendice D) et les intervenants (voir Appendice E) a été dune
durée d’environ cinq minutes et contient essentiellement des questions liées a leur

expérience professionnelle et a leur formation.

Questionnaire de connaissances sur PARSCS

Ce questionnaire a été développé par Bouchard et Boucher-Mercier (2009) pour
évaluer le niveau de connaissances sur I’ARSCS de chaque acteur. Il a été créé a
partir de données recueillies dans la Littérature sur I’ARSCS et aupres des
intervenants de la CMNM de Jonquiere travaillant auprés de cette clientéle. Les
questions se divisent en quatre sections: 1) Historique, définitions et

prévalence (cinq questions pour un total de cinq points); 2} Transmission et aspects
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génétiques (sept questions pour un total de neuf points); 3) Evoiution et symptomes
(neuf questions pour un total de neuf points) et 4) ‘Impacts sur le quotidien (neuf
questions pour un total de neuf points). Ce questionnaire, dune durée
d’administration de moins de dix minutes, se compose de 30 questions, lesquelles
sont des choix multiples a trois ou quatre possibilités et des questions de type vrai ou
faux (voir Appendice F). Lorsqu'un méme ergothérapeute a été rencontré a plus
d’une reprise pour divers jeunes, ce questionnaire Iui a été administré qu’une seule

fois.

Questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles -

Une version traduite par Lamontagne-Miiller (2007) et adaptée du « Scale of
Attitude Toward Disabled Persons » d’ Antonak (1982) a été utilisée (voir Appendice
G). Les qualités psychémétriques de ce questionnaire au niveau de la fidélité ont été
examinées en anglais, mais non en frangais. Il comprend 24 énoncés avec uI;e échelle
Likert a 6 choix de réponses allant de +3 (« Trés fortement en accord ») a —3 (« Trés
fortement en désaccord »). Le participant doit donner son opinion pour chaque
affirmation selon trois catégories d’incapacités : physiques, sensorielles et mentales.
Antonak et Livneh (2000) rapportent que I’instrument a un coefficient de fidélité
corrigé de Spearman-Brown qui varie entre 0,81 et 0,85 et un coefficient alpha qui
fluctue entre 0,88 et 0,91. Les résultats peuvent varier de 0 & 144, un résultat élevé
indiquant une attitude favorable a I'égard des personnes avec des différences

fonctionnelles (Antonak, 1988).
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Questionnaire d’attitudes envers I’intégration scolaire

Une traduction de Lamontagne-Miller (2007) du. « Mainstreaming
Opinionnaire » de Schmelkin (1981) a été utilisée pour cibler les perceptions des
répondants envers 1’intégration scolaire des EBEP (voir Appendice H). Cette échelle
comporte 30 énoncés. Chaque participant doit donner son opinion pour chacun des
énoncés et ce, pour les trois catégories d’incapacités (phyéiques, sensorielies,
mentales) en se servant d'une échelle Likert & 6 choix de réponses allant de +3
(« Tres fortement en accord ») a —3 (« Tres fortement en désaccord >§). Elle comporte
deux sous-échelles de 15 énoncés chacune servant a mesurer ‘l’attitude envers deux
thétmes que Schmelkin (1981) a nommé: «Academic Costs: of
Mainstreaming (ACM)» et «Socio-Emotional Costs of Segregation (SECS) ». Les
travaux de développement de cette échelle par Schmelkin (1981) ont confirmé sa
validité conceptuelle en comparant les résultats obtenus par trois sous-groupes de
répondants (professeurs en éducation spécialisée, professeurs au régulier et
personnes non enseignantes). Celui-ci a également effectué une analyse factorielle
- confirmant la présence des deux sous-échelles. Enfin, il a rapporté un coefficient
alpha de Cronbach de 0,90 et de 0,88 respectivement pour les sous-échelles ACM et
SECS. Lamontagne-Miiller (2007) a confirmé la présence des deux sous-échelles de
la version anglaise dans la version frangaise qu’il a proposée par une analyse
factorielle. Cependant, ce dernier ne rapporte pas de résultats en regard de la
Yériﬁcation de la fidélité de sa version frangaise. Aux deux sous-échelles, les
résultats peuvent varier de 1 2 7. A la sous-échelle ACM, un faible résultat signific

une attitude positive envers les aspects de celle-ci relatifs & I’intégration. Pour la
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sous-échelle SECS, un résultat élevé représente une attitude positive vis-a-vis les

aspects de cette sous-échelle de I'intégration (Antonak, 1988).

Attitudes du professeur envers 1’éléeve (APE)

Ce questionnaire, .d’abord congu pour les enseignants (Potvin, et al., 1993), a été
adapté dans le cadre de la présente étude pour étre aussi utilisé avec les parents et les
ergothérapeutes ainsi que pour ne concerner qu’un seul éléve (voir Appendice I). II
vise a vérifier le type d’émotions ressenties par la personne a 1’égard de I'éleve.
L’attitude de la personne envers 1'éléve a ainsi €té mesurée a 'aide d’une échelle
sémantique différentielle. Cette échelle d’attitudes comprend 18 adjectifs bipolaires
dont chaque paire peut prendre une valeur allant de -3 ‘.'21 +3. Une a‘nalyse fact.orielle a
permis de constater que le premier facteur obtenu comprend 18 adjectifs bipolaires,
contribuant pour 84,9 % de la variance totale (Potvin, et al., 1993). Ce facteur a
appuyé le caractére unidimensionnel de 1’échelle et ses liens étroits, autant logiques
que statistiques, avec la dimension affective des rapports enseignant-€éléve. Le
coefficient de fidélité obtenu en divisant le test en deux parties (énoncés pairs et
impairs) fut corrigé par la formule Spearman-Brown, ce qui modifia le résultat de

0,94 pour 0,97. Le résultat peut varier de -54 a +54, un résultat élevé signifiant une

attitude positive envers I’éléve (Potvin, et al., 1993).

Guide d’entrevue semi-structurée
Ce guide d’entrevue se compose de questions ouvertes portant sur les expériences
vécues par les répondants en regard du jeune atteint &’ ARSCS et de son intégration

scolaire. Il comprend des questions portant sur la perception du participant du jeune



41

(par exemple, « Décrivez I’enfant en quelques mots. »), sur ses connaissances quant
a I’'ARSCS (par exemple, « Comment décririez-vous le degré de vos connaissances
[sur la maladie] présentement? »), sur les relations sociales du jeune concerné (par
exemple, « Est-ce que I’enfant s’entend bien avec les enfants de son age? Quel type
de relation entretient-il avec ces derniers ? »), sur sa perception et son opinion de
V'intégration scolaire du jeune spécifiquement et des jeunes atteints d’ARSCS de
mani¢re générale (par exemple, « Que pensez-vous de Tintégration scolaire de
I'enfant en classe réguliére? » et « Selon vous, quels sont les aspects pésitifs a
Pintégration d’un enfant atteint de 1’ataxie récessive spastique Charlevoix-Saguenay
dans une classe réguliére? ») ainsi que des questions sur son expérience a intégrer un
jeune atteint d’ARSCS (par exemple, « En quoi cette expérience [avoir un enfant
_ atteint de cette maladie dans votre classe] est positive pour vous ? »). La version pour
les.parents (voir Appendice J) comporte égalément des questions relatives a d’autres
spheres (par exemple, concernant I'annonce du diagnostic, le soutien regu suite a
I’'annonce, leurs besoins, etc.), lesquelles n’ont toutefois pas été utilisées dans ce
présent essai doctoral. La version pour les parents a été d’une durée d’environ 50
minutes et celle pour les enseignants et les ergothérapeutes (voir Appendice K) a été

d’une durée approximative de 25 minutes.

Considérations éthiques
Cette recherche a obtenu une certification d’éthique de la recherche de
I’Université du Québec a Chicoutimi (UQAC) ainsi que du Centre de santé et de
services sociaux (CSSS) de Chicoutimi. Chaque participant s’est vu attribuer un

nombre accompagné du groupe d’acteur (parent, enseignant ou ergothérapeute) dont
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il faisait partie. Par la suite, chaque outil utilisé pour la collecte de données (guides
d’entrevue et questionnaires) a été identifié adéquatement. Une liste établissant les
liens entre les codes et les noms des participants a été conservée dans un classeur
différent de celui dans lequel se trouvent toutes les données recueillies. Ceci a permis
de maintenir confidentielle 1'information recueillie tout en permettant le traitement
des données des groupes d’acteurs séparément.

Lors de chaque rencontre, un formulaire de consentement (voir Appendice L) a
été complété par le participant dans lequel se trouvait une description claire du projet
de recherche, le déroulement de 1’étude, I'information quant a la constitution, la
conservation des données et I'accés a la base de données, les avantages et
inconvénients associés a la recherche, la confidentialité et le nom de personnes-
ressources. Un membre de 1'équipe de recherche s’est assuré que le participant ait
bien compris l’infonnation et a répondu & ses questions au besoin. Une copie du
formulaire de consentement a €té conservée par la chercheure principale alorsv qu’une
autre copie a été remise au participant. Une fois ce formulaire complété et le
_ participant avisé que la rencontre sera enregistrée (audio seulement),
I’enregistrement a commencé.

En ce qui concerne la présentation des résultats, des précautions ont €té prises afin
de préserver la confidentialité des participants et des jeunes concernés par la présente
étude en raison de toute son impértance. En effet, en présence de données
qualitatives descriptives en profondeur et considérant que trois participants gravitant
autour d’un méme jeune atteint d’ARSCS ont été rencontrés, il aurait pu étre facile
de reconnaitre les participants ainsi que le jeune concemé si les résultats avaient été

présentés en un tout pour un méme jeune. Ainsi, suite a la réalisation des analyses, il
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a ¢été décidé de présenter les résultats de manicere groupée. Par exemple, les résultats
ont été présentés selon le groupe d’appartenance du participant et selon la qualité de

I’intégration scolaire du jeune atteint d’ARSCS.

Analyses

Des analyses quantitatives et (jualitatives ont éte effectuées. Au niveau quantitatif,
le logiciel SPSS (version 12.0) a été utilisé pour des analyses servant & : 1) décrire
I’échantillon des participants selon chaque groupe d’acteurs (parent, enseignant et
ergothérapeute); 2) décrire les jeunes concernés et 3) décrire les résultats a chacun
des questionnaires pour chacun des trois groupes (moyennes, pourcentage, écart-
type ; suivant le type de données).

Au niveau qualitatif, les données ont ét¢ analysées suivant une approche d’analyse
de contenu (M.-F. Fortin, 2010). Cette analyse a servi a révéler les thémeé soulevés
par les participants en lien avec les questions de recherche. Les étapes pour cette
analyse ont d’abord consisté en la transcription de tou:[es les entrevues dans un
fichier électronique dans le logiciel de traitement de texte Word. Ces transcriptions
ont été par la suite analysées a 1’aide du logiciel NVivo (version 2.9) selon une
procédure d’analyse de contenu qualitative inductive en trois étapes en vue de -
dégager les thémes émergents et les tendances : le codage du texte en thémes; le
triage des thémes selon I'information recherchée dans le guide d’entrevue puis
I’analyse pour faire ressortir I’ensemble des éléments décrits par les participants. Le
codage des entrevues a été_ fait par 1’étudiante et validé dans son ensemble par ses
directrices d’essai. Ces derniéres ne connaissaient pas la classification relative a la

qualité de I’intégration scolaire au moment de leur validation ; elles se faisaient une
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idée au fur et a mesure de leur lecture de la transcription des entrevues. Enfin,
diverses précautions ont &été prises pour assurer la crédibilit¢ de [’analyse des
données (ex.: arbre de décision, triangulation des chercheurs). Les résultats
qualitatifs ont permis d’approfondir I’interprétation des résultats quantitatifs. Les
données ont fait 1’objet d’un traitement, combinant des analyses de contenu et
inductives (M.-F. Fortin, 2010). Les données obtenues ont été examinées selon les

questions centrales de recherche et celles qui ont ressorti de I’analyse inductive.



Résultats



Ce chapitre présente d’abord une description des_participants et par la suite les
résultats aux questions de recherche énoncées précédemment. Des extraits de
transcription d’entrevue sont présethéS parallélement a la présentation des résultats
qualitatifs afin de les illustrer. Les triades n’ont pas été identifiées par leur numéro

respectif afin de ne pas permettre I’identification des participants.

Description des participants

L’échantillon se compose de sept parents, sept enseignants et trois
ergothérapeutes. Il importe de préciser qu'un méme ergothérapeute suivait parfois -
plus d’un jeune concemné par la présente ¢étude, d’ou le fait qu’il n’y a que trois
ergothérapeutes. Le Tableau 1 présenté les caractéristiques sociodémographiques des
participants. Pour ce qui est du groupe d’acteurs que constituent les parents, ils sont
tous de sexe féminin. L’4ge moyen de ceux-ci est de 40,57 ans (E-T =7,89). Quant
au revenu personnel de chacun des parents rencontrés, un n’occupe pas d’emploi, un
a un salaire entre 15 000§ et 24 9993, un a un salaire se situant entre 25 000$ et
34 9993, deux ont un salaire entre 45 000 $ et 54 999 § et deux ont un salaire de
55 0008 et plus. Quant aux enseignants, ils sont cing femmes et deux hommes. Le
nombre moyen d’années d’expériences des enseignants est de 10,14 ans (E-T = 4,56)
(voir Tableau 1). Pour ce qui est des ergothérapeutes, deux sont de sexe féminin et
un est de sexe masculin. Leur nombre moyen d’années d’expéfience est de 7,83 ans

(E-T = 4,25) (voir Tableau 1). Pour ce qui est du suivi des ergothérapeutes aupres des
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jeunes concernes par la présente étude, quatre jeunes sont vus une fois par année et
au besoin, un jeune est vu deux fois par année, un jeune est rencontré environ trois
fois par année et I'information est manquante pour l'un des jeunes. De plus,
I’ergothérapeute de deux des sept jeunes a rapporté ne pas avoir vu le jeune depuis
deux ans ou plus. Le’. nombre de jeunes atteints d’ARSCS que les différents
ergothérapeutes ont suivi avant ie jeune concemé par la présente étude n’a pas été
demandé systématiquement. 1l importe de noter que la formation complétée par les

participants sera présentée a la réponse de la premicre question de recherche.
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Tableau 1

Caractéristiques sociodémographiques des participants

Parents Enseignants  Ergothérapeutes
n="7 N=7 n=73
Sexe Femme 7 5 2
Homme 0 2 1
Age (en M 40,57
années) )
ET 7,89
Demier niveau DEP 3
de scolarité
atteint (en n) BAC non 1 0 0
complété
BAC 2 4 3
DESS 1 1 0
Maitrise 0 2 0
Nombre M 10,14 7,83
d’années
d’expérience LT 4,56 4,25

En ce qui a trait aux jeunes atteints d’ARSCS autour desquels gravitent les
participants, cing sont de sexe masculin et deux de sexe féminin. Ils sont 4gés entre 8
et 16 ans, la moyenne d’4ge est de 12,71 ans (E-T = 3,04). Parmi ces jeunes, six ont
recu leur diagnostic avant 1’4ge de cing ans et un I’a regu aprés cet age. Plus
spécifiquement a ’ARSCS, un seul jeune aurait une visibilité importante de la

maladie et un niveau d’atteinte important et ce, selon les propos recueillis par les

15 Cette donmée n’a pas été recueillie car elle n’a pas été jugée pertinente dans le cadre de la présente
étude.
" Idem a 17.
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ergothérapeutes. Pour les six autres jeunes, la visibilité¢ et le niveau d’atteinte sont
décrits par les participants comme étant légers. Quant au niveau académique de ces
jeunes, il y en a trois qui sont au primaire et quatre‘au secondaire. Plus précisément,
il y en a un qui est au premier cycle du primaire, un au deuxiéme cycle du primaire,
un au troisiéme cycle du primaire, trois au premier cycle du secondaire et un au
deuxieme cycle du secondaire. Egalemeﬂt, il importe de préciser que trois de ces
jeunes ont d¢ja doublé au moins une année scolaire et que cing auraient des
difficultés d’apprentissage. En outre, un grand désir de normalisation est pergu par

les participants rencontrés chez six des sept jeunes.

Questions de recherche

1- Quelles sont les connaissances (formation ; connaissances spécifiques a la
maladie et contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS et des personnes
ayant des BEP) et attitndes des acteurs de 'intégration scolz;ire des jeunes
atteints d’ARSCS par rapport a ces derniers et a leur intégration scolaire ?

Connaissances des participants. Durant les entrevues semi-dirigées, trois types
de connaissances étaient recherchés aupres des participants, soit leur formation
(formelle ét informelle'”), leurs connaissances relatives a I’ARSCS et leu.rs contacts
antérieurs et actuels avec des personnes atteintes d’ ARSCS ou ayant des BEP.

Formation. En ce qui concerne la formation du groupe d’acteurs des parents, trois
ont complété un DEP, trois ont un diploéme de baccalauréat et un a débuté mais non

terminé un baccalauréat. De plus, il est constaté que deux parents ont une formation

' Dans la formation informelle, on retrouve les différentes sources d’information sur I' ARSCS, tels
que des lectures, des discussions avec des spécialistes, etc.
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relative a l'intervention (psychoéducation, soins infirmiers) et que 1'un de ces
derniers occupe également un emploi en intervention (santé mentale) alors que les
cing autres parents n’ont pas de formation ni d’emploi connexes a I’intervention. Au-
dela de leur formation respective, cing des parents rapportent avoir regu de
I'information écrite (dépliants) par un intervenant de la CMNM lors de I'annonce du
diagnostic, un dit ne pas se souvenir en avoir regue et un autre indique ne pas en
avoir eue. De plus, quatre des parents mentionnent avoir recherché de I'information
(sur Internet) sur la maladie. Egalement, un parent indique que le pédiatre impliqué
auprés de son jeune lui a fourni de I’information sﬁr la maladie, ses impacts au
quotidien et ce qui devait étre fait.

Pour ce qui est du groupe d’acteurs des enseignants, chacun d’entre eux ont au
minimum complété un baccalauréat. Plus précisément, six enseignants ont un
baccalauréat en enseignement ou en éducation préscolaire et enseignement primaire
tandis qu’il y a un enseignant qui a complété un baccalauréat en adaptation scolaire.
De plus, cinq enseignants ont une formation supplémentaire : un enseignant a
également une technique en travail sociaL un a aussi .complété un certificat en
psychoéducation et a débuté une maitrise en intervention pédagogique auprés
d’éléves en difficultés d’apprentissage, un autre a également dé‘buté une maitrise
dont la nature n’¢st pas connue, un a aussi un certificat en adaptation scolaire et un a
aussi complété un DESS en interveﬂtion éducative.

En plus des formations formelles présentées précédemment, un enseignant
rapporte avoir regu par la psychologue de ’école un dépliant lui expliquant ce qu’est
PARSCS et ses impacts afin de ’aider a mieux encadrer le jeune. Un autre

enseignant indiqlie avoir regu de I’information et de la documentation de la part des
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parents. Un autre indique avoir regu des trucs par I'ergothérapeute et les anciens
enseignants du jeune. Un des enseignants indique également participer a des études
de cas et étre informé, lors de telles rencontres réunissant les acteurs agissant aupres
du jeune, des mesures de sécurité¢ a adopter et de la maniere de travailler avec le
jeune. De plus, certains enseignants rapportent avoir suivi diverses formations reliées
a différents BEP.

En ce qui a trait au groupe d’acteurs des ergothérapeutes, ils ont tous complété un
baccalauréat en ergothérapie. Au-dela de cette formation, certains rapportent avoir
recherché par eux-mémes de 'information sur la maladie, avoir fait des lectures sur
I’ARSCS, avoir consulté des dépliants explicatifs, avoir participé a des présentations
sur ’ARSCS dans le cadre de la demi-journée scientifique régionale, avoir fait du
coaching entre intervenants ainst qu’avoir été cherché I’expertise de collégues et de
la CMNM au besoin. A cet effet, voici deux extraits illustrant ces éléments : -

« Bien ils n’en ont pas beaucoup parlé dans notre BAC... C’est quand méme

une maladie qui est plus fréquente ici... C’est plus du coaching entre
intervenants [...] C’est stir que... je ne suis pas spécialisé pour cette clientéle-
la... Nous, on voit tous les jeunes qui sont suivis au centre de réadaptation, ¢a
fait qu’on a des clientéles différentes. On n’est pas spécialisé pour les jeunes
qui ont [’ataxie. Mais quand qu'on a des questions plus spécifiques, on
travaille avec les intervenants de la clinique des maladies neuromusculaires
puis on peut poser nos questions. » (Ergothérapeute)

« [...] a force d’en voir maintenant, j’ai plus une idée mais aprés c’est siir que
j’ai plus Iu par rapport a la problématique puis j’en ai parlé avec mes
collégues aussi pour voir ¢ ’était quoi le portrait... » (Evgothérapeute)

Par ailleurs, aucun des participants, tous groupes d’acteurs confondus, n’a suivi

une formation spécifique a I’ARSCS alors que certains ont eu des formations

spécifiques a divers BEP. Parmi les participants, il y en a, plus spécifiquement des
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enseignants, qui ont exprimé des besoins supplémentaires et non comblés de
formation relative a I’ ARSCS. Notamment, I’'un des enseignants mentionne :

« [...] c’est parce que la, I'information que j ai eue, ce sont les parents qui me
[’ont fournie. De la documentation, ensuite ['ergothérapeute qui m’a donné des
trucs, les anciens enseignants qui m ont donné des trucs qui avaient été donnés
par... Comme j'ai un enfant qui a une surdité, on m’a formé, on m’a expliqué
comment agir... bien ¢a aurait été bien aussi que des spécialistes en début
d’année me disent avec lui c’est comme ¢a, puis qu'ils me donnent des trucs. »
(Enseignant)

Connaissances sur ’ARSCS. Le Tableau 2 présente les moyennes et écarts-types

obtenus au questionnaire de connaissances sur I’ ARSCS selon les groupes d’acteurs.

Tableau 2

Moyennes et écarts-types obtenus au questionnaire de connaissances sur ’ARSCS en
fonction des trois groupes d’acteurs

Parents Enseignants  Ergothérapeutes
Score total (sur 32) M 23,43 20,57 24,67
ET 2,51 1,51 2,08

La Figure 1 illustre les résultats moyens obtenus (rapportés en pourcentage) a
chacune des quatre sections du questionnaire. A la premiére section, concernant
I’historique, des définitions et la prévalence (cinq questions pour un total de cing
points), la moyenne des résultats obtenus par les parents est de 2,43 (E-T = 0,98),
celle des enseignants est de 1,43 (E-T = 0,79) et celle des ergothérapeutes est 1,67
(E-T = 0,58). A la seconde section, sur la transr‘nission et les aspects génétiques (sept

_questions pour un total de neuf points), la moyenne des résultats des parents est de

6,86 (E—T = 1,35), celle des enseignants est 5,29 (E-T = 1,25) et celle des



53

ergothérapeutes est de 7,33 (E-T = 1,53). A la troisiéme section, portant sur
I’évolution et les symptdmes (neuf questions pour un total de neuf points), la
moyenne des résultats obtenus par les parents est de 6,86 (E-T = 1,35), celle des
enseignants est de 6,29 (E—T = 1,50) et celle des ergothérapeutes est 7,67 (E'—T =
0,58). A la quatrieme section, sur les impacts au quotidien (neuf questions pour un
total de neuf points), la moyenne des résultats des parents est de 7,29 (E-T = 0,95),
celle des enseignants est de 7,57 (E-T = 1,13) et celle des ergothérapeutes est de 8,00

(E-T = 1,00).

1

100

—-«-— Parents

—s— Enseignants

---a- - Ergothérapeutes

Résultats (en pourcentage)
W
(e}

Historique, Transmission Evolitionet Impacts au
définitions et  etaspects  symptomes  quotidien
prévalence  génétiques

Sections du questionnaire
‘F igure 1. Moyennes obtenues (en pourcentage) aux quatre sections du questionnaire
de connaissances sur 1’ARSCS en fonction des trois groupes d’acteurs.
Par ailleurs, il est constaté a partir des données qualitatives que deux des i)areﬁts
n’avaient jamais entendu parler de 1’ARSCS avant d’avoir un jeune atteint. Deux
autres parents avaient un peu plus de connaissances. L’un d’eux savait que I’ARSCS

est une maladie génétique, dégénérative et dont la prévalence est plus ¢élevée au
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SLSJ. L autre parent savait que I’ARSCS entrainait une diminution physique et
qu’éventuellement, I'utilisation d’un fauteuil roulant devenait nécessaire. Pour les
trois autres parents, ils avaient encore un peu plus de connaissances sur I°’ARSCS.
L’un d’eux en avait entendu parler dans le cadre de sa formation en éducation
spécialisée. 11 savait notamment que I’ARSCS est I'une des cinq maladies
héréditaires récessives dont la prévalence est plus élevée dans la région du SLSJ, les
mécanismes de transmission génétique et connaissait aussi |'organisme
communautaire CORAMH. Un autre connaissait ’évolution de la maladie et certains
problémes pouvant étre causés par I’ARSCS, tels que des problémes d’équilibre et
d’élocution. Le dernier parent de cette catégorie avait un membre broche de sa
famille qui en était atteint. 11 savait également que I’ARSCS est une maladie
évolutive pour laquelle il y a une atteinte des nerfs et était au courant de certains
impacts ‘de la maladie au quotidien. Il avait aussi des connaissances quant a la
- transmission de la maladie (porteur/atteint, maladie récessive).

Quant aux enseignants, avant de connaitre les jeunes atteints d’ARSCS concernés
par la présente étude, la plupart d’entre eux, sauf un, rapportaient avoir peu, voire
trés peu, de connaissances sur ARSCS. Certains connaissaient ’existence de la
maladie, sans plus. D’autres connaissaient les symptomes de I’ARSCS et savaient
que c’était une maladie davantage présente au SLSJ, génétique et dégénérative.
L’enseignant qui avait initialement un niveau de connaissances plus ¢levé connaissait
aussi des éléments relatifs a la transmission génétique de la maladie (porteur/atteint),
a la possibilité pour les personnes atteintes d’avoir des enfants et d’aller sur le
marché du travail, a 1’évolution de la maladie, aux impacts de I’ARSCS au'quotidien

et la présence de limitations physiques variables d’une personne a 1’ autre.
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En ce qui concerne les connaissances des ergothérapeutes avant d’étre en contact
avec les jeunes concernés par la présente étude, 1’un d’eux rapporte qu’il avait peu de
connaissances avant de connaitre les jeunes suivis et concemés par la présente étude
et qu’avant de travailler dans ce domaine, il ne connaissait que le nom de cette
maladie, sans plus. Un autre ergothérapeute rapporte avoir, selon lui, un niveau de
connaissances adéquat, sans que cela soit une spécialité, découlant de suivis réalisés
auprés de jeunes atteints d’ARSCS antérieurement a celui avec le jeune concerné par
la présente étude. Un autre rapporte un niveau de connaissances intermédiaire
cqnsidérant les suivis antérieurs avec des personnes atteintes d’ARSCS. Ce méme
ergothérapeute précise toutefois que le jeune concemé par I'étude est le premier cas
qu’il a suivi des I'annonce du diagnostic alors que les autres cas suivis jusque-la
étaient des reprises de suivi. Ceci dit, ergothérapeute précise que les interventions a
réaliser auprés du jeune concerné par la présente étude n’étaient pas tout a fait les
mémes que celles réalisées antérieurement considérant son jeune age au début du
suivi.

De plus, il a été possible qualitativement de relever, a travers les entrevues semi-
dirigées, certaines connaissances actuelles des participants relatives 4 I’ARSCS en
plus de celles antérieures relevées précédemment. En ce qui a trait aux parents, ils
savent tous que I’ARSCS est une maladie dégénérative et reconnaissent tous que
cette maladie entraine des atteintes physiques et des difficultés relatives a la motricité
globale (marche, sports, éducation physique, etc.). Egalement, la majorité d’entre eux
reconnaissent la présence de difficultés relatives a la motricité fine (p. ex. écriture,
bricolage, découpage, etc.), a I’équilibre (chutes fréquentes, nécessité d’un point

d’éppui, etc.) et que I’évolution et les atteintes varient d’une personne a 1’autre. Un
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portrait plus hétérogéne est observé quant aux éléments de connaissances suivants :
prévalence, incoordination, apprentissage de la marche plus tardif, atteintes
neurologiques, difficultés attentionnelles, difficultés d’apprentissage, lenteur,
fatigabilité, ¢élocution (difficulté relative au langage) et exercices (étirements) a
réaliser. De plus, quatre parents rapportent des connaissances relatives a 1’aspect
génétique, quatre parents sur des trucs et adaptations pouvant étre mises en place et
quatre parents sur la d‘escription de la maladie.

En ce qui concerne les enseignants, il a été retrouvé que, de maniére générale, ils
savent que I’ARSCS entraine des atteintes physiques, des difficultés relatives a la
motricité fine et globale ainsi qu’aux niveaux de la coordination, de [’écriture
(calligraphie) et de 1’élocution. Ces derniers savent que ’ARSCS entraine une
lenteur, un rythme de travail plus lent (p. ex. lenteur a I’écriture, a prendre des notes)
ainsi que des ‘difﬁcultésv sur le plan moteur et, par le fait méme, en éducation
physique. A cet effet, la plupart relévent que le role de l’ergothérapeute' va surtout
consister a s’occuper de I’aspect physique et & mettre en place les adaptations
nécessaires a cet effet. Aussi, une connaissance des aspects génétiques, dégénératifs
et neurologiques a souvent été constatée chez les enseignants. Certains enseignants
savent également qu’il y a différents degrés d’atteinte de la maladie et que
I’évolution de celle-ci est variable d’une personne a I'autre. A cet effet, certains sont
au courant qu’avec 1’évolution de la maladie, certaines personnes atteintes peuvent
devoir recourir a 1'utilisation d’un fauteuil roulant. Ceci dit, certains vont préciser
que leurs connaissances portent davantage sur les jeunes atteints d’ARSCS et tres
peu qﬁant aux atteintes des personnes d’autres groupes d’age. Certains indiquent étre

en mesure de reconnaitre les symptomes apparents de la maladie. De plus, certains
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1

rapportent connaitre les impacts au quotidien de la maladie, sur le fonctionnement au
quotidien du jeune et sur ses réalisations scolaires ainsi que des procédures, 'stratégies
et adaptations a utiliser. De plus, certains rapportent avoir des connaissances
concrétes pour préserver la sécurité du jeune et considérer ses besoins. D autres
rapportent un besoin de formatiqn en raison d’un manque de connaissances sur les
impacts de la maladie et les stratégies d’intervention a privilégier.

« Avoir les connaissances qu’il nous faut. Une intégration idéale va avec la

formation de 'enseignant. Il faut qu’ils nous forment. » (Enseignant)

Quelques enseignants connéissent certaines adaptations possibles (p. ex.
ordinateur). Aussi, quelques-uns disent croire qu’il n’y a pas d’impacts au niveau
intellectuel tandis que d’autres voient une lenteur intellectuellé. De plus, certains
¢établissent un lien entre les difficultés d’épprentissage et ’ARSCS, d’autres non, et
d’autres mentionnent ne pas savoir.

Pour ce qui est des ergothérapeutes, tous savent qu’il existe différents niveaux
d’atteinte et que I’évolution de la maladie est variable d’une personne a ’autre. A cet
effet, ils indiquent pouvoir prédire ce qui s’en vient pour un jeune au fil des années,
. soit les difficultés et vlimitations, en lien avec la maladie, qui apparaitront avec les
années. Ceci dit, les ergothérapeutes rappoﬁent savoir donner les recommandations
et les adaptations nécessaires selon le niveau d’atteinte et les difficultés du jeune
éinsi que ce les éléments a travailler selon I’dge. De plus, tous rapportent la présence
d’atteintes physiques, la possibilité de problémes d’équilibre et d’incoordination
ainsi que diverses difficultés reliées a la motricité fine et globale telles que la
calligraphie (I’écriture), I’éducation physique, les sports, les déplacements, etc. Un

des ergothérapeutes parle également de particularités du langage et de la présence de
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dysarthrie chez certains jeunes. Un autre souléve la présence d’une lenteur (p. ex.
aux niveaux de l'écriture et de ['habillage). Certains d’entre eux vont aussi
mentionner la présence d’une fatigabilité. De plus, tous rapportent un bon niveau de
connaissances relatif aux impacts de la maladie et aux adaptations possibles
considérant les atteintes et limitations physiques. Toutefois, certains indiquent avoir
davantage de connaissances quant aux impacts au quotidien de la maladie et peu sur
’aspect génétique.

« ... j ai beaucoup de connaissances sur le pratico-pratique, sur l'impact que

¢a va avoir, mais je n’ai pas nécessairement lu beaucoup sur l’ataxie comme

telle. Je connais les répercussions, je sais de quoi un ataxique va avoir [’air a

tel dge avec... c’est quoi les niveaux de difficulté, qu’est-ce qui s’en vient.

Quand j'arrive avec un ataxique de 5 ans bien je sais qu’a 10 ans, il risque de

ressembler a ¢ca ou qu’on va arriver avec telles difficultés... Je suis capable

déja, dans ce que je donne comme recommandations aux parents de leur dire
c’est important de travailler ¢a parce que vous allez voir qu’éventuellement ¢a

va donner ¢a. » (Ergothérapeute)

11 y a tout de méme un d’entre eux qui souléve qu’il s’agit d’une maladie dont la
prévalence est plus élevée au SLSJ. De plus, deux ergothérapeutes rapportent que la
majorité des jeunes qu’ils ont suivis présentent des difficultés d’apprentissage. A cet
effet, un ergothérapeute dit constater une atteinte de la sphére cognitive, entre autres,
au niveau attentionnel et mentionne ceci :

« Oui, I’ataxie, on voit physiquement qu est-ce que ¢a donne mais cela a quand
méme des impacts intellectuellement. Ils [les autres jeunes| vont comprendre
que physiquement, il est différent des autres puis bon c’est sa maladie, ok, on
peut ’accepter par rapport a ¢a... mais intellectuellement eux souvent vont
penser qu’il est normal. Mais il a quand méme des choses qui sont plus
difficiles au niveau de 'attention... » (Ergothérapeute)

Contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP. En ce qui a

trait aux contacts des participants avec des personnes atteintes d’ARSCS ou ayant
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des BEP, il est constaté au sein des parents que deux de ceux-cien n’avaient pas eus
avant le diagnostic de leur jeune, deux en avaient eus de maniere €loignée (famille
¢loignée, voisinage) et trois ont été en contact antéricurement au diagnostic de leur
jeune a la fois de manicre proximale (famille proche) et distale (famille éloignée,
voisinage). Egalement, I'un de ces parents a également été en contact antérieurement
avec des personnes ayant des BEP en raison de son vemploi.

Pour ce qui est des enseignants, cinq n’avaient jamais enseigné ni eu de contacts
antérieurs avec des personnes atteintes d’ARSCS. Parmi ceux-ci, trois rapportent
- d’emblée des expériences d’enseignement'avec des individus ayant des BEP. Bien
que les deux autres n’en parlent pas, il est possible d’envisager qu’ils ont foﬁ
probablement eu des expériences d’enseignement avec des EBEP compte tenu la
composition actuelle des classes réguliéres. Il y a aussi un enseignant qui avait eu des
expériences antérieures d’ense’ignement avec des jeunes atteints d’ARSCS et un
enseignant qui avait eu des contacts antérieurs avec des personnes atteintes d’ARSCS
en plus d’expériences nombreuses avec des jeunes ayant des BEP.

En ce qui concerne les ergothérapeutes, ils avaient des expériences antérieures de
suivi avec des jeunes atteints d’ARSCS dans le cas de six des jeunes de cette étude.
En fait, chacun d’eux avait suivi antérieurement environ de quatre a six jeunes
atteints d’ARSCS. 11 n’y a qu’un jeune concerné par cette étude pour qui
I’ergothérapeute n’avait suivi aucun autre jeune atteint d’ARSCS avant celui-ci.‘

Attitudes des participants. Pour évaluer Pattitude des participants, trois
questionnaires ont ¢été administrés, soit un questionnaire d’attitudes envers les
personnes avec des différences fonctionnelles, un questionnaire d’attitudes envers

I’intégration scolaire et un questionnaire d’attitudes du professeur envers 1’éléve
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(adapté pour les deux autres groupes d’acteurs). Aussi, d’autres éléments & ce niveau

ont €t¢ documentés qualitativement lors de ’entrevue semi-dirigée. |
Relativement au questionnaire d’attitudes envers lés personnes avec des

différences fonctionnelles, la Figure 2 présente les moyennes obtenues par les

participants selon les trois types d’incapacités évalués (physique, sensorielle et

mentale) et ce, en fonction des trois groupes d’acteurs.
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Figure 2. Moyennes obtenues au questionnaire d’attitudes envers les personnes avec
des différences fonctionnelles en fonction des trois groupes d’acteurs.

a. Les résultats peuvent aller de 0 a 144 ; un résultat élevé indiquant une attitude favorable a 1’égard
des personnes avec des différences fonctionnelles.

Quant au questionnaire d’attitudes envers l’intégration scolaire, le Tableau 3
présente les moyennes et écarts-types obtenus par les participants aux deux sous-
échelles de ce questionnaire et selon les trois types d’incapacités évaluées (physique,

sensorielle et mentale) et ce, en fonction des trois groupes d’acteurs.
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Moyennes et écarts-types obtenus au questionnaire d’attitudes envers ['intégration

scolaire en fonction des trois groupes d’acteurs

Parents Enseignants Ergothérapeutes
Sous-échelles
« Academic Incapacités M 2,37 2,57 1,71
Costs of physiques ) . :
Mainstreaming » ET 0,80 0,61 0,54
Incapacités M 2,49 2,61 1,93
sensorielles )
ET 0,73 0,65 0,31
Incapacités M 2,90 2,80 2,25
mentales )
ET 0,81 0,80 0,04
« Socio- Incapacités M 4,82 4,53 3,47
Emotional Costs  physiques
of Segregation »° ET 1,10 0,86 0,14
Incapacités M 4,82 4,48 3,49
sensorielles )
ET 1,17 0,87 0,10
Incapacités M 4,79 4,40 3,51
mentales )
ET 1,14 0,82 0,10

a. Les résultats peuvent aller de 1 4 7; un faible résultat signifie une attitude positive envers les

aspects de cette sous-échelle de I’intégration.

b. Les résultats peuvent aller de 1 2 7 ; un résultat élevé représente une attitude positive vis-a-vis les

aspects de cette sous-échelle de I’intégration.

Pour ce qui est du questionnaire d’attitudes du professeur envers 1’éléve (adapté

pour les deux autres groupes d’acteurs), dont les résultats peuvent se situer de -54 a

54, la Figure 3 présente les moyennes de chacun des groupes d’acteurs. Les résultats

obtenus se situent de 15 4 54 pour les parents (M = 26,29, E-T= 13,26), de -2 a 46
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pour les enseignants (M = 20,29, E-T' = 19,35) et de -2 & 44 pour les ergothérapeutes

(M=19,71, E-T=16,98).

Score moyen*
f

_ Parents Enseignants Intervenants

Groupes d'acteurs
Figure 3. Moyennes obtenues au questionnaire d’attitudes du pfofesseur envers

I’¢léve (également administré aux parents et aux ergothérapeutes) en fonction des
trois groupes d’acteurs.

a. Les résultats peuvent aller de -54 a 54. Plus le résultat obtenu est élevé, plus I'attitude du participant
envers le jeune est positive.

Au plan qualitatif, les parents ont tous une attitude positive quant a l’intégration
scolaire en classe réguliére de leur jeune. Il y a quatre parents qui ont précisé que
I'aide recue (par le jeune et I’enseignant) a été bénéfique quant a I'intégration de leur
jeune en classe réguliere. De plus, cing des sept parents apparaissent grandement
impliqués dans le processus d’intégration scolaire du jeune et semblent avoir adopté
une attitude proactive. A cet effet, ces cinq parents ont informé les personnes
concernées (pairs du jeune, enseignants, direction, etc.) de la maladie et de ses-

impacts au quotidien.
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« Bien moi je pense qu'il y a le plan d’intervention... Au moins mettre les
personnes ressources au courant. Puis a partir de la, essayer d’aller voir pour
aller chercher les moyens nécessaires. si on a des problémes puis qu’on n’est
pas capable de les régler ou de nous aider a les régler... Si on a un probléeme

[ ...] puis que nous autres on voit qu’on n'est pas capable de prendre le dessus,

bien on va aller chercher les ressources nécessaires pour le faire. » (Parent)

De maniere générale, les parents ont une attitude positive quant & l’intégration
scolaire en général des jeunes atteints d’ARSCS en classe régulicre. Par contre,
Pattitude de deux parents quant a I’intégration scolaire des EBEP en classe réguli¢re
est nuancée par la présence d’incapacités mentales. Ces deux parents précisent que
I’EBEP doit avoir les capacités cognitives d’étre en classe réguliere et ne pas étre
trop dérangeant dans la classe. Par ailleurs, certains parents présentent une attitude
positive par rapport a la différence alors que d’autres parents indiquent qu’avant
d’avoir un jeune atteint d’ARSCS, ils avaient des préjugés et moins d’ouverture a
I’égard des personnes dites différentes. En outre, il est observé que certains parents
acceptent bien la maladie de leur jeune alors que d’autres non.

En outre, certains parents rapportent des frustrations quant aux procédures
administratives longues et complexes, le manque de soutien pour le jeune et le suivi
parfois difficile avec des intervenants en raison d’un grand roulement du personnel.

« 1l [le pére] dit tout le temps vas-y puis dit leur qu’il a besoin d’aide. Je le dis

et je le répéte tout le temps mais quand il a de I'aide c’est un petit peu au début

de 'année puis je m’ apergois au bout d’un mois ou deux qu’il en n’a plus. On

le demande, on a des coupures, on n'a pas de budget, on ne peut pas... »

(Parent)

« On a déja une année bien justement mon... mon support a pieds, je lui ai dit

prétes-lui parce qu’ils [personnes impliquées auprés du jeune] disaient lui il

est grand en plus... les pupitres... bien ok... on va faire ¢a. Je lui avais fait

faire un coussin... On s’aide parce que si on attendait la demande des
ministéres, puis de ’argent, bien non, on va s’en occuper. » (Parent)
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Quant aux enseignants, il est constaté que, de mani¢re générale, ils ont une
attitude positive a 1'égard des EBEP et envers leur intégration scolaire en classe
réguliere. Certains d’entre eux ont une attitude grandement positive quant a
I’intégration scolaire d’EBEP alors que d’autres apparaissent avoir une attitude un
peu plus nuancée. A cet effet, certains soulévent que la classe réguliere ne doit pas
devenir une classe spéciale en y incluant un nombre trop élevé d’EBEP, que I'aide et
les ressources doivent étre mises en place, que le type et la sévérité des BEP doivent
étre considérés tout comme les capacités du jeune a étre en classe réguliére et son
évolution dans un tel milieu d’apprentissage. Ceci dit, certains montrent une réserve
quant a I’intégration de jeunes présentant des incapacités intellectuelles.

« Il y a une marge puis c’est de limiter quand méme l'intégration a un certain

niveau. En ce sens-la que je trouve qu’il ne faut pas non plus exagérer a tous

les groupes, a tous les niveaux.. Mais sinon ¢a va devenir un groupe
particulier aussi la ce serait plus un groupe régulier. J'exagére peut-étre...

Mais il faut faire attention [...]. C’est ¢a, il ne faut pas tous les mettre dans le

méme groupe, il faut étudier s’il a la capacité d’étre dans le régulier, il faut

faire attention. » (Enseignant)

Egalement, en regard des EBEP, certains enseignants ont une vision positive de
leur expérience d’enseignement auprés de ceux-ci et adoptent une attitude
d’ouverture a I’égard de la différence. Par ailleurs, certains enseignants ont adopté
une attitude proactive.

« Un enseignant qui n’a pas la méme volonté, je ne veux pas me vanter mais

moi j ai beaucoup ¢a a coeur puis un enseignant qui ne l’a pas a ceur comme

moi, -bien il va peut-étre faire n’importe quoi, puis il n’agira peut-étre pas...
puis méme encore la, est-ce que je fais tout ce que je pourrais faire, je ne le
sais pas... » (Enseignant)

En effet, certains ont cherché a mettre en place les services et adaptations

nécessaires afin de favoriser la bonne réussite scolaire du jeune, & trouver des
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solutions pour aider le jeune dans ses difficultés, a respecter son rythme
d’apprentissage et ses besoins, a adapter le matériel ainsi qu'a aller chercher
I'information essentielle a une meilleure compréhension de la maladie et de ses
impacts. Aussi, certains enseignants semblent se soucier que 1’environnement
scolaire soit aidant pour le jeune dans le contexte d apprentissage, qu’il puisse réussir
et y évoluer. A cet effet, certains cherchent & maximiser la collaboration école-
famille et a ce que les pairs soient respectueux & I'égard du jeune par 1’intermédiaire
d’une sensibilisation. Il n’y a qu'un enseignant qui apparait ne pas avoir adopté une
attitude proactive en regard de I'intégration du jeune et qui mentionne ne pas avoir
tout fait pour maximiser la qualit¢ de I'intégration (c'est-a-dire ne pas avoir mis en
place les adaptations et ressources nécessaires). En outre, certains soulévent des
limites a leur réle et a leur formation quant au fait d’intégrer tropd’EBEP dans une
méme classe ou encore des cas plus lourds, & savoir qu’ils n’ont pas les
connaissances ni la formation pour intervenir adéquatement dans de telles situations ;
que cela ne fait pas partie de leurs qualifications de base.
« Bien c’est tout, tout le monde est particulier la, dans le sens qu’il faut étre au
courant... Les particularités de chacun c’est siir que je ne voudrais pas avoir
un sourd, tout, tout différent... J'en voudrais, tu comprends, ¢a ne me dérange
pas d’en avoir un. La j’avais, je vois tous mes cas, j'ai eu... [Nom d’un éléve]
qui avait un appareil, un micro, j'avais un autre- qui avait la paralysie
cérébrale qui avait sa petite marchette et 'autre avec sa brouette qui partait 5
minutes avant. Aprés ¢a j'ai [Nom du jeune atteint d’ARSCS], apreés ¢a, je les
aurais eu tous dans la méme classe mais parce que la je n’en aurais pas voulu
30 éleves. C’est toutes les particularités de chacun ¢a fait une classe qui est
différente, ¢a fait une classe qui est animante mais en méme temps c’est parce
que le but de moi, moi j’ai fait un BAC en enseignement des maths, j'enseigne
les maths, j’enseigne les régles, j’enseigne le taux de variation. Bien la je suis

en train de jouer plus a une technicienne de quelque chose de soins. »
(Enseignant)
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Pour ce qui est des ergothérapeutes, il est constaté que, pour quatre des jeunes
concernés, les ergothérapeutes ont une attitude positive quant a leur intégration
scolaire en classe réguliere. Pour les trois autres jeunes, 1’attitude des ergothérapeutes
envers 1'intégration de ceux-ci en classe réguliére n’a pas été explorée en profondeur
lors des entrevues. Toutefois, il ressort que pour ces trois jeunes, I'ergothérapeute
considere que l'intégration ne s’est pas bien déroulée. De plus, pour cing des sept
jeunes concernés par la présente étude, les ergothérapeutes expriment une attitude
positive envers ces derniers et quant a leur expérience de travail auprés de ceux-ci.
En outre, les trois ergothérapeutes rencontrés semblent soucieux de se montrer
disponibles et impliqués. Toutefois, leur désir de s’impliquer et de s’investir semble
avoir été restreint, pour trois des jeunes, soit par refus du jeune que des adaptations
soient mises en place ou encore par 1’absence d’une demande d’aide par les parents
du jeune.

« Je ne vais pas tous les tenir par la main. Ca fait que quand moi je n’ai pas de

nouvelles, je n’ai pas de besoins, je n’irai pas au-dela des parents... ils sont

appelés une fois par année pour savoir qu’est-ce qui en est, Si eux ne
demandent pas de voir l'ergo, bien... je ne pousserai pas. » (Ergothérapeute)

L’attitude du jeune et celle de ses parents sont souvent soulevées comme
influencant leur propre attitude a 1’égard de celui-ci. Certains ergothérapeutes
soulévent I’importance de cibler les interventions en fonction des besoins du jeune et
de ses parents afin de susciter une meilleure motivation et collaboration.

« En tant que professionnel bien on a plus de misere aussi a pousser puis

d’amener I’enfant plus loin, si on le sent désintéresse puis comme ¢a on, on a

quand méme beaucoup de cas a... a charge ¢a fait qu’on y va plus selon les

besoins de D'enfant puis des parents aussi.. On change un peu . nos
interventions puis au début on veut beaucoup puis on va tout mettre, puis on va

Jaire toutes les recommandations puis on le sait comment ¢a marche... Tu te
rends compte que si ce n’est pas le besoin de I’enfant ou des parents ou c’est
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juste le besoin des parents ou c’est juste le besoin de [intervenant, ¢a ne

servira absolument a rien... » (Ergothérapeute)

Egalement, pour un des jeunes, une bonne entente avec les milieux scolaire et
familial apparait avoir une influence positive sur [’attitude de I’ergothérapeute quant
a son expérience.

« Non bien c’est ¢a, ce sont les connaissances que ¢a l’apporte puis avoir une

famille qui s’implique quand méme au niveau du processus bien ¢a nous

permet de pousser un peu plus... quand on a des parents qui s’impliquent ¢a
nous motive a aller plus loin puis a apporter des solutions puis des
recommandations dans le fond... vraiment répondre a leurs besoins. »

(Ergothérapeute) '

De facon générale, 'attitude des différents acteurs envers les jeunes atteints
d’ARSCS semble positive, ces jeunes étant décrits comme souriants enjoués, de
bonne humeur, gentils, sociables, agréables, honnétes et polis. Egalement, trois des
jeunes sont décrits comme travaillants, disciplinés, motivés, collaborateurs et
persévérants alors que pour les quatre autres jeunes, ’inverse ressort (p. ex. peu ou
pas collaborateurs, peu ou pas motivés, peu ou pas travaillants, etc.). De plus, cinq

des jeunes sont pergus comme acceptant leur maladie, ce qui ne serait toutefois pas le

cas des deux autres jeunes.

2- De quelles facons les différents types de connaissances de ces divers acteurs
sont-ils en lien avec les attitudes adoptées a ’égard de l’intégrati}on scolaire des
jeunes atteints &’ ARSCS ?

Chaque type de connaissance, soit la formation, les connaissances sur I’ARSCS et
les contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP, sera présenté et

traité de maniere indépendante.
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Formation.

Parents. Pour ce qui est des parents, il n’apparait pas pertinent de former des
catégories selon leur formation professionnelle et leur emploi afin de voir s’il existe
des différences quant a ieurs attitudes car cela n’apportera pas un éclairage quant aux
interventions cliniques a mettre en place pour favoriser ’adoption d’attitudes plus
positives considérant qu’aucune emprise a ce niveau n’est possible. Il apparait plus
pertinent de se consacrer sur les variables pour lesquelles il est possible de viser des
changements.

Enseignants. En ce qui concerne les enseignants, ils ont été divisés en deux
catégories : 1) les enseignants ayant complété uniquement un baccalauréat en
enseignement préscolaire et primaire ou en enseignement secondaire ou encore ayant
également une formation de cycle supérieur mais non liée a Iintervention'® et 2) les
enseignants ayant complété une formation en adaptation scolaire, ou encore, ayant,
en plus de leur baccalauréat, une technique, une maitrise ou un DESS en lien avec
I’intervention.

Deux enseignants se retrouvent dans la premicre catégorie et cing dans la seconde.
Les figures 4, 5 et 6 présentent respectivement les moyennes obtenues par les
enseignants au questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles et aux deux sous-échelles du questionnairel d’attitudes envers
I’intégration scolaire. Ces trois figures sont présentées selon les degx catégories de

formation décrites plus haut.

'8 11 a ét¢ regroupé dans cette premiére catégorie les enseignants ayant complété un baccalauréat en
enseignement préscolaire et primaire ou un baccalauréat en enseignement secondaire. Dans cette
catégorie sont également inclus les enseignants ayant réalisé des études de cycle supérieur qui ne sont
pas en lien avec I’intervention, telle qu’une maitrise en littérature par exemple.
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Figure 4. Moyennes obtenues par les enseignants au questionnaire d’attitudes envers
les personnes avec des différences fonctionnelles en fonction de leur formation.

a. Les résultats peuvent varier de 0 & 144. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a 1’égard
des personnes avec des différences fonctionnelles.
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Figure 5. Moyennes obtenues par les enseignants a la premiére sous-échelle
(«Academic Costs of Mainstreaming ») du questionnaire d’attitudes envers
I’intégration scolaire en fonction de leur formation.

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
Pintégration scolaire.
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Figure 6. Moyennes obtenues par les enseignants & la deuxieme sous-échelle
(« Socio-Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers
P’intégration scolaire en fonction de leur formation.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
I"intégration scolaire.

. Pour ce qui est des énseignants qui ont un baccalauréat en enseignement
uniquement ou encore avec une formation de cycle supérieur mais non liée a
I'intervention, ce qui est le cas de deux enseignants, ils obtiennent, & I’'APE, une
moyenne de 26,00 (E-T = 9,00).’ De plus, a partir des entrevues semi-dirigées, il est
également constaté que ces deux enseignants souhaitent bien faire pour intégrer le
jeune. Toutefois, tous deux soulévent des limites et des réserves quant a I'intégration
scolaire des EBEP : nombre d’EBEP, type et sévérité des BEP, la capacité de suivre
et d’évoluer du jeune en classe réguliere, etc. De plus, tous deux rapportent des
limites a leur réle et a la formation regue. Ils ne se disent phs nécessairement bien
outillés pour intervenir adéquatement. Par ailleurs, tous deux sont ouverts a aller

chercher I'information et a avoir I’aide nécessaire.
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Pour ce qui est des enseignants ayant complété une formation en adaptation
scolaire ou encore ayant, en plus de leur baccalauréat, une technique, une maitrise ou
un DESS en lien avec Pintervention, la moyenne de leur résultat est, a I'APE, de
18,00 (E-T = 22,33). A partir des entrevues semi-dirigées, il est constaté que ces
enseignants ont, de maniere générale, une attitude positive quant a 'intégration
scolaire. Parmi ces enseignants, trois ont une attitude positive a 1'égard de
I’intégration scolaire du jeune ainsi que des EBEP en général. Une vision positive de
la différence ressort également. De plus, quatre de ces enseignants ont adopté une
attitude proactive et ont cherché a favoriser la qualité de 1'intégration scolaire. Il n'y
a qu'un enseignant qui indique ne pas avoir tout fait pour mettre en place les
adaptations nécessaires. Aussi, trois de ces enseignants rapportent un manque de
connaissances sur I’ARSCS et un besoin de formation. 11 y a également trois
enseignants qui soulévent l'influence positive d’avoir des connaissances sur
I’ARSCS sur leur attitude a I’égard du jeune et sur leur fagon de considérer certaines
situations. Notamment, 'un des participants mentionne ceci :

« Cest siir qu’il y a des aspects de sa personnalité que c’est négatif mais
quand tu comprends la problématique, bien tu dis regarde si j étais a sa place,
je ferais probablement pareil la... Comme il ne se donne pas toujours a fond
dans ses travaux. On a mis en place des choses pour Iaider le plus possible
mais il coupait au plus court la, il faisait ses travaux a débarrasse... la c’est
comme on se sert de 'informatique, ¢a devient plus intéressant, mais quand on
connait la problématique, écrire pour lui bien, c’était probablement treés, trés
fatiguant... Ce qui faisait que quelqu 'un qui ne le connait pas, qui ne connait
pas sa problématique dirait « Nom du jeune atteint d’ARSCS » est
paresseux... » (Enseignant)

Ergothérapeutes. Les ergothérapeutes ayant une formation similaire, il n’apparait

pas pertinent de comparer leurs attitudes entre eux afin d’explorér si une différence

de formation est hiée 4 une différence dans leur attitude.
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Connaissances sur PARSCS. Considérant les résultats obtenus au questionnaire
de connaissances sur I’ARSCS par les parents, les enséignants et les ergothérapeutes
et les données recueillies qualitativement quant a leurs connaissances actuellés, un
niveau similaire de connaissances est retrouvé et ce, bien que des différences aient
été retrouvées entre les trois groupes d’acteurs ainsi qu’aux niveaux des différentes
sections du questionnaire (voir question de recherche 1). Ceci dit, 1l n’apparait pas
pertinent d’explorer si une différence au niveau des connaissances actuelles des
participants reiatives a ’ARSCS est li¢e a une différence quant a leur attitude. Ceci
s’explique notamment par le fait qu’il n’y a pas suffisamment d’éléments divergents
au sein de chacun des groupes d’acteurs sur cette thématique.

Contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP.

Parents. Les figures 7, 8 et 9 présentent respectivement les moyennes obtenues
par les parents au questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles et aux deux sous-échelles du questionnaire d’attitudes envers
I’intégration scolaire. Ces trois figures sont présentées selon les contacts antérieurs et

actuels des parents avec des personnes atteintes d’ ARSCS et ayant des BEP.
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Figure 7. Moyennes obtenues par les parents au questionnaire d’attitudes envers les
personnes avec des différences fonctionnelles en fonction de leurs contacts avec des

personnes atteintes d’ARSCS et ayant des BEP.

a. Les résultats peuvent varier de 0 4 144. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a I"égard

des personnes avec des différences fonctionnelles.
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Figure 8. Moyennes obtenues par les parents a la premiére sous-échelle (« Academic
Costs of Mainstreaming ») du questionnaire d’attitudes envers I’intégration scolaire
en fonction de leurs contacts préalables avec des personnes atteintes d’ARSCS et

ayant des BEP.

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de

’intégration scolaire.



74

6 -~
5,5
= 5
3 i
- ! —e— Incapacités
&2 45 - .
& | physiques
\5 4 - - » - Incapacités
P | sensoriclles
3,5 - ~ - — Incapacités
mentales
3 S - O . - [,
Aucun Peu Plusieurs

Contacts avec des personnes atteintes d' ARSACS et des personnes
avec des BEP

Figure 9. Moyennes obtenues par les parents a la deuxieme sous-échelle (« Socio-
Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers 1’intégration
scolaire en fonction de leurs contacts préalables avec des personnes atteintes
d’ARSCS et ayant des BEP.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
I'intégration scolaire.

Pour ce qui est des parents qui n’avaient eu aucun contact antérieur avec des
personnes atteintes d’ARSCS ni avec des personnes avec des BEP, ce qui est le cas
d’un seul parent, il obtient 4 I’APE un résultat de 15. En outre, & partir des entrevues
semi-dirigées, il est constatc que ce parent a une attitude positive quant a
I'intégration scolaire de son jeune en classe réguliere, en précisant toutefois que
Paide nécessaire est présente. De plus, il semble que ce parent s’implique dans
I'intégration scolaire et cherche & informer de maniere réguliere les personnes
concernées (direction, enseignants) de la maladie du jeune. Egalement, bien que ce
parent semble avoir une attitude positive par rapport a ’ARSCS et qu’il cherche a

profiter du moment présent et a4 ne pas abandonner, ce parent exprime des
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inquiétudes importantes relatives a la maladie et dit tenter d’oublier que son jeune en
est atteint.

Parmi les parents qui ont eu des contacts antérieurs uniquement de maniére
¢loignée avec des personnes atteintes d’ARSCS ou encore avec peu de personnes
avec des BEP, ce qui est de le cas de trois parents, il est retrouvé a I’APE, une
moyenne des résultats de 20,67 (E-T = 5,51). A partir des données des entrevues
semi-dirigées, il est constaté que ces trois parents ont une attitude positive quant
I'intégration scolaire de leur jeune en classe réguliéré. Toutefois, deux de ces parents
soulignent ’'importance de 1’aide et du soutien. De plus, deux ont cherché a informer
les personnes concernées (direction, enseignants, intervenants) de la maladie du
jeune. Aussi, 'un de ces parents dit étre soucieux de former une équipe avec 1'école
et les intervenants pour travailler en partenariat.

« Avoir une équipe qui ’entoure... qui entoure bien l’enfant, surtout l’enfant.

Parce qu’en fait, moi je fais partie de I’équipe. » (Parent)

Egalement, deux de ces trois parents indiquent qu’avant d’avoir un jeune atteint
d’ARSCS, ils avaient des préjugés envers les personnes avec une différence et qu’ils
avaient une attitude plus fermée a leur égard. Aussi, bien que ce ne soit pas tous les
parents qui aient exprimé leur opinion & ce sujet, il est constaté qu’un de ces parents
a une vision mitigée dé I’intégration scolaire pour tous les types de problématiques
- (selon lui; les EBEP ne doivent pas déranger le rythme de la classe). Un autre parent
indique que l’intégfation scolaire des jeunes atteints d’ARSCS est bénéfique pour
leurs pairs (contact avec la différence, ouverture). Par ailleurs, en ce qui concerne

I’ARSCS, ces parents indiquent y aller un jour & la fois et qu’ils « font avec ». Par
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contre, une difficulté d’acceptation de 1a maladie semble présente chez ces parents,
ce qui ressort par de la tristesse, une difficulté a faire le deuil de I'enfant normal, etc.

Quaht aux parents qui avaient déja eu plusieurs contacts avec des personnes
atteintes d’ARSCS, de maniére proximale et ¢loignée, et parfois également des
contacts avec des personnes ayant des BEP, ce qui est le cas de trois parents, il est
retrouvé a I’APE, des résultats variant grandement, soit de 25 a 54 (M = 35,67, é—T=
15,95). Les principales diffél;ences dans leurs réponses a ce questionnaire concernent
les qualificatifs suivaﬁts : docile/entété, désobéissant/obéissant, performant/non
performant et créateur/non créatéur. En outre, a I'aide des données recueillies lors
des entrevues semi-dirigées, il est retrouvé que ces trois parents ont une attitude
positive quant a I’intégration scolaire de leur jeune en classe réguliére. De plus, deux
de ces trois parents ont une attitude proactive, cherchent a informer les personnes
concernées (direction, enseignants, pairs) de la maladie du jeune et sont soucieux que
les adaptaﬁons nécessaires soient mises en place. Aussi, bien que ’tous les parents
n’aient pas exprimé leur opinion a ce sujet, un parent exprime d’emblée une attitude
positive face a la différence et un autre parent a une attitude positive envers
P’intégration en classe régulicre des EBEP nuancée par les capacités du jeune (p. ex.
capacités intellectuelles) et par la gravité du handicap. Par ailleurs, ces trois parents
apparaissent bien accepter le fait que leur jeune soit atteint d’ARSCS.

Enseignants. Les figures 10, 11 et 12 présentent respectivement les moyennes
obtenues par les enseignants aux questionnaires d’attitudes envers les personnes avec
des différences fonctionnelles et d’attitudes envers 1’intégration scolaire ainsi qu’a
I’APE. Ces figures sont présentées selon les contacts antérieurs des enseignants avec

des personnes atteintes d’ ARSCS et ayant des BEP.
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Figure 10. Moyennes obtenues par les enseignants au questionnaire d’attitudes

envers les personnes avec des différences fonctionnelles en fonction de leurs contacts
avec des personnes atteintes d’ ARSCS et ayant des BEP.

a. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a I’égard des personnes avec des différences
fonctionnelles.
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Figure 11. Moyennes obtenues par les enseignants a la premifre sous-échelle
(« Academic Costs of Mainstreaming ») du questionnaire d’attitudes envers
I'intégration scolaire en fonction de leurs contacts avec des personnes atteintes
d’ARSCS et ayant des BEP.

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
Pintégration scolaire. :
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Figure 12.- Moyennes obtenues par les enseignants & la premiére sous-échelle
(« Socio-Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers
I'intégration scolaire en fonction de leurs contacts avec des personnes atteintes
d’ARSCS et ayant des BEP.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
I’intégration scolaire.

Parmi les enseignants rencontrés, cinq n’avaient pés eu d’expériences antérieures
d’enseignement a des jeunes atteints d’ARSCS, ni de contacts antéricurs avec ces
derniers. Parmi ces cinq enseignants, trois indiquent d’emblée leurs nonibreuses
expériences d’enseignement a4 des EBEP et deux ne parlent pas d’expériences
d’enseignement a des EBEP. Toutefois, considérant la composition actuelle des
classes réguliéres, il est fort possible que ces deux enseignants aient déja enseigné a
des EBEP. Ceci dit, une catégorie regroupant ces cing enseignants a été formée. Pour
ces enseignants, il est retrouvé a I’APE, des résultats se sithant de -2 4 46 (M = 19,40,
E-T = 20,94). Cette grande variabilité s’explique entre autres par leurs réponses
différentes  aux qualificatifs vsuivants : docile/entété,  sérieux/étourdi,

travaillant/paresseux, performant/non performant, créateur/non créateur et
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tenace/instable. En outre, a partir des entrevues semi-dirigées, il est constaté que ces
enseignants, mis a part un, expriment tous certaines réserves quant a I'intégration
scolaire des EBEP. Les réserves soulevées concernent le nombre d’EBEP par classe,
le type et la sévérité des BEP, un manque de connaissances et de formation pour
mettre en place les adaptations nécessaires, des limites reliées a leur rble et
formation, le manque d’encadrement et la nécessité que le jeune évolue.

Pour ce qui est des deux aﬁtres enseignants, un avait des expériences antérieures
d’enseignement a des jeunes atteints d’ARSCS et a des EBEP et le second avait eu
des contacts antérieurs avec des personﬁes atteintes d’ARSCS en plus d’expériences
antérieures (enseignement et autres) avec des EBEP. A I’APE, les résultats de ces
enseignants sont de 7 et 38 (M = 22,50, E-T = 21,92). La grande variabilité
s’explique notamment par les réponses différentes aux qualificatifs suivants :
‘ effronté/poli, sociable/batailleur, négligeant/soigneux et créateur/non créateur. En
outre; par I'intermédiaire des entrevues semi-dirigées, il est constaté que ces deux
enseignants ont une attitude positive quant a I’intégration scolaire du jeune en classe
réguliere ainsi que des jeunes atteints d’ARSCS en général et des EBEP. Ils ont aussi
une vision positive de la différence, une attitude proactive et cherchent a favoriser
I'intégration scolaire (p. ex. sensibilisation aupres des pairs, acquisition de
connaissances sur la maladie, mise en place d’adaptations, etc.).

Ergothérapeutes. Etant doﬁné qu’il n’y a pas de différence marquée quant aux
contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou présentant des BEP des
ergothérapeutes, il n’apparait pas pertinent de les regrouper afin d’explorer s’il existe
des liens entre ce type de connaissances et leur attitude (voir « Attitudes des

participants » a la premiére question pour de plus amples détails sur leurs attitudes).
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3- Quelle est la situation d’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS
concernés par la présente étude ?

Les propos rapportés par les acteurs autour de chacun des jeunes atteints
d’ARSCS concernés par la présente étude qui portaient sur la qualité de I’intégration
scolaire ont permis de les classer en trois catégories selon la qualité de leur
intégration scolaire telle que percue par les acteurs : réussie, mitigée et non réussie.
La catégorisation a aussi pris en compte le résultat indiqué par chaque participant a
une échelle numérique sur la perception de la qualité de I’intégration scolaire (1 a 7,
1 représentant une intégration scolaire non réussie et 7 signifiant une intégration
scolaire réussie). La Figure 13 illustre les résultats obtenus a cette échelle en fonction

" des trois groupes d’acteurs.
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Figure 13. Représentation de la perception de la qualité de I’intégration scolaire des
trois types d’acteurs pour les sept triades.
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De plus, des aspects facilitants et non facilitants nommés par les participants ont
aussi été considérés pour mieux décrire la situation d’intégration de ces jeunes.

Intégration scolaire réussie. Il y a quatre jeunes pour lesquels I'intégration
scolaire a été qualifiée de réussie. A ce sujet, les acteurs impliqués auprés de ces
jeunes partagent une perception similaire et positive de la qualité de leur intégration
scolaire. Parmi ces jeunes, trois sont au primaire (un au premier cycle du primaire, un
au second cycle du primaire et un au troisieme cycle du primaire) et un est au
deuxiéme cycle du secondaire.

De mani¢re générale, les acteurs gravitant autour de ces jeunes parlent de leur
intégration en indiquant qu’elle est parfaite. Ils précisent que ces jeunes ont un
fonctionnement adéquat a 1’école et qu’ils ont la capacité d’étre en classe réguliére.
De plus, pour deux de ces jeunes, les participants ne rapportent pas de difficultés
d’apprentissage ni de troubles de comportements. Pour les deux autres jeunes, des
difficultés d’apprentissage sont soulevées. Toutefois, les participants indiquent que
les adaptations et services nécessaires ont été mis en place. Egalement, un bon
encadrement a 1’école est rapporté par les participants.

« Encore une fois, je pense que c’est [’école... étant donné qu’on a une petite

école puis une directrice qui veut beaucoup... ¢a l’'aide énormément puis elle

"met tout en place pour justement que l'intégration... Au niveau des plans

d’intervention, il y en a un au début de l'année, comme la elle le replanifie, la

on en a un bientot. Ca fait qu’elle assure vraiment a avoir un suivi puis s’il y a

quelque chose qui ne fonctionne pas, que ce soit avec ['éducatrice ou

l’enseignant ou la directrice, ils m’appellent directement puis j'ai I’heure
juste... (Ergothérapeute) ’

En outre, tous les acteurs gravitant autour de ces jeunes décrivent leur intégration

sociale comme positive et réussie. Notamment, ces jeunes ne seraient pas victimes

d’intimidation ni de moqueries. De maniére générale, ces jeunes sont pergus par les
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acteurs comme ayant leur place parmi leurs pairs, ayant des amis, s’entendant bien
avec leurs pairs avec qui il y aurait une relation de respect et de compréhension et
comme ayant des coéquipiers lors des travaux d’équipe. Ce ne serait qu’en éducation
physique que le travail d’équipe serait plus difficile pour certains de ces jeunes.

Quelques aspects non facilitants a I'intégration scolaire sont nommés par les trois
catégories de participants alors que plusieurs aspects facilitants sont rapportés. Par
contre, aucun de ces aspects n’est commun a I’intégration scolaire de tous les jeunes
dont I’intégration scolaire a été¢ décrite comme réussie. Une divergence de perception
entre les acteurs d'une méme triade est aussi parfois constatée. Notamment, un des
acteurs d’une triade rapporte 1'absence de P'implication de I’ergothérapeute dans
I’intégration scolaire alors qu'un autre acteur de cette triade rapporte un refus du
jeune que l’ergothérapeute.intervienne a I'école relié possiblement a un désir de
normalisation. Pour un autre jeune, la faible implication de la mére sur le plan
scolaire est mentionnée par un acteur. Dans un autre cas, un acteur releve la
complexité des procédures édministratives pour la mise en place de certaines
adaptations a I’école. Pour une autre triade, un manque de soutien et d’information
quant a la procédure a suivre pour les adaptations a mettre en place dans le milieu
scolaire est rapporté par un des acteurs. Egalement, il apparait que le jeune de cette
triade n’ait pas été vu depuis plus de deux ans par I’ergothérapeute et qu’il y ait eu
plusieurs changements d’ergothérapeutes.

Pour ce qui est des aspects facilitants, les participants indiquent, de maniére
générale, que 'implication, la communication et la collaboration des acteurs de
I'intégration scolaire, la mise en place d’adaptations matérielles et personnelles et le ’

suivi de I’école sont adéquats. Les extraits suivants illustrent certains de ces aspects :
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« Bien je pense que quand l’enseignant connait la maladie et connait les
limitations, les choses a mettre en place pour faciliter [lintégration et
l’apprentissage, je pense que c¢’est la qui est le plus important et je pense que
la communication entre le parent puis ['enseignant y est pour beaucoup...
parce que souvent elle me disait si vous ne m’aviez pas donné ['information
comme c était quoi la maladie puis tout ¢a, elle dit on n’a pas de cours, on n’a
rien, contrairement a un enfant qui est sourd dans la classe que je suis allée
trois fois en formation... [...] Ca fait que je pense que l'information remise au
professeur est trés importante et la communication avec les parents, la
communication puis la collaboration. » (Parent)

« C’est vraiment un bon milieu, des parents super collaborateurs, ¢a toujours

été facile puis... méme au début avec le diagnostic, méme si la ce n’était pas

facile... ils sont venus puis ils étaient toujours préts a collaborer puis toujours
disponibles puis... il y a des choses que c’est eux qui ont amené a l’école, des
équipements qu’ils ont fournis par eux-mémes. [..Jlls sont vraiment trées
proactifs la... ¢’est vraiment un milieu facile la. » (Ergothérapeute)

« [...] entre autres I’ergo, la physio qui travaillent avec lui... tous les gens qui
interviennent avec «Nom du jeune atteint d’ARSCS» la sont a la réunion puis

" on prend des décisions ensemble. La meére est la, ¢a fait qu’on est vraiment mis
au courant tout de suite deés le départ la des mesures de sécurité puis les
manieres de travailler aussi avec ’enfant la pour 'aider. » (Enseignant)

De plus, pour tous les jeunes dont I’intégration scolaire a été qualifiée de réussie,
le milieu scolaire serait informé de leur maladie de méme que leurs pairs, aupres
desquels une sensibilisation aurait été effectuée, ce qui apporte une meilleure
compréhension de la maladie tout en soulignant ’importance de connaissances sur
PARSCS et le fait de connaitre le jeune et sa personnalité.

Intégration scolaire mitigée. Pour ce qui est de la catégorie de jeunes atteints
d’ARSCS dont I'intégration scolaire a été catégorisée comme étant mitigée, une
certaine variabilité est retrouvée quant a la perception des acteurs de la qualité de

I'intégration scolaire du jeune. Cette catégorie est formée de deux jeunes, tous deux

au premier cycle du secondaire ainsi que dans une classe a effectifs réduits.
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De manicre générale, les participants agissant autour de ces jeunes rapportent que
ces derniers n’arrivent pas a suivre le rythme de la classe et qu’ils y vivent du
découragement. De plus, dans 'un des cas, les acteurs impliqués indiquent que les
ressources nécessaires a la réussite académique et a une bonne intégration scolaire
n’ont pas toutes été mises en place. A cet effet, I’enseignant indique ceci :

« [...] je pense qu’on n’a pas maximisé les ressources qui seraient accessibles

a lui puis qu’on n’a pas été les chercher nécessairement, parce que bon comme

je vous dis on ne sait pas s’il avait fallu un plan d’intervention plus spécifique,

la collaboration des parents puis tout ¢a.. ». (Enseignant)

Malgré tout, I'intégration sociale de ces deux jeunes est décrite positivement par
les acteurs tout comme pour les jeunes dont I'intégration scolaire a été réussie.

En outre, il est retrouvé parmi les deux situations d’intégration décrites comme
étant mitigées deux aspects facilitants communs, soit un milieu scolaire informé de la
maladie du jeune et 'implication et lé soutien de certains enseignants. De plus,
certains aspects non facilitants sont décrits, soit un manque d’implication et de
collaboration des parents et de I'ergothérapeute, une communication difficile entre
I’ergothérapeute et le jeune, un manque de ressources, de services et d’aide
disponibles dans le milieu scolaire, le refus du jeune que des mesures d’adaptation
soient mises en place ainsi qu'un manque de volonté, d’ouverture, de motivation et
de collaboration du jeune. Des extraits peuvent illustrer certains de ces éléments :

« J aurais toujours aimé avoir une intervenante avec lui pour Uaider justement

a essayer d’avancer plus vite, a le pousser, a avancer plus vite parce qu’il est

trop lent mais on n’a jamais réussi. Quand j'avais de l'aide ¢a durait quelques

mois et petit a petit, il en n’avait plus. » (Parent)

« Parce qu’il refusait quand méme toute l’aide qu’on lui... il ‘y a quand méme

des adaptations qu’on peut faire, des choses qu’on peut mettre en place, mais
il refusait... » (Ergothérapeute)
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« 1l est vraiment difficile d’entrer en contact avec le jeune, c’est dur puis
d’aller le chercher pour effectuer les apprentissages. 1l faut toujours aller le
chercher puis sa motivation n’est pas nécessairement la. » (Enseignant)

Par ailleurs, des aspects facilitants et non facilitants spécifiques & chacune des
situations ressortent. Pour I’un des jeunes, la collaboration et la communication entre
les acteurs ainsi que la mise en place d’adaptations matérielles et personnelles sont
- soulevées comme des aspects facilitants. Par contre, les acteurs de cette triade n’ont
pas la méme perception de la qualité du suivi & 1’école (bon ou difficile) ni quant a
savoir si les membres du milieu scolaire sont bien informés ou non de la condition de
sant¢ du jeune. Un manque d’information relative a la prise en charge de
I'intégration est relevé comme aspect non facilitant, & savoir une difficulté a faire en
sorte qu’il y ait un suivi entre les différents acteurs impliqués a I’école (direction et
enseignants) et a s’assurer que le jeune ait acceés aux services nécessaires. Quant a la
seconde situation d’intégration scolaire qualifiée comme mitigée, des aspects
contradictoires sont retrouvés entre les acteurs, quant.a savoir si les pairs du jeune
sont informés ou non de sa maladie et s’ils ont les connaissances relatives a
Pintégration scolaire et aux adaptations nécessaires.

« Ca serais-tu préférable d’avoir une formation? Je pense bien que oui parce

qu’il y a plein de choses spécifiques que probablement qu’on ne connait pas

assez puis peut-étre des choses qu’on pourrait plus différencier de notre
enseignement, des choses différemment. Nous on nous a dit qu’on traite au

- méme niveau que les autres mais moi je dis qu’il aurait besoin de plus
d’adaptations ... » (Enseignant)

Egalement, considérant que le jeune concerné est au secondaire, il apparait que

certains enseignants se sont davantage impliqués dans I’intégration scolaire que

d’autres. De plus, il apparait qu'un manque de collaboration et une difficulté

)
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d’acceptation du jeune de sa maladie sont considérés par certains acteurs comme
étant des aspects non facilitants & ’intégration scolaire de ce jeune.

Intégration scolaire non réussie. Il n’y a qu’un seul jeune pour qui I’intégration
scolaire est catégorisée comme étant non réussie. Ce jeune est au premier cycle du
secondaire. Les participants agissant autour de celui-ci ont rapporté qu’il n’est pas
bien intégré et qu’il est stigmatisé. Il est aussi décrit comme étant malheureux a
I’école. En ce qui a trait & I'intégration sociale, une divergence d’opinions entre les
différents acteurs est constatée. Tous les participants indiquent qu’il n’a pas vraiment
d’amis et que 1’intégration sociale est négative. Toutefois, tous ne sont pas en accord
quant a savoir s’il est ou non victime de moqﬁeries et d’intirﬁidation al’école.

Quant aux aspects facilitants, les participants rapportent 1’implication de certains
enseignants, la bonne relation entre le jeune et certains enseignants, I’'importance des
connaissances sur I’ ARSCS et la reconnaissance par le jeune de ses limites. Pour ce
qui est des aspects non facilitants, certains participants mentionnent le fait d’avoir
plusieurs enseignants, que tous les enseignants ne soient pas informés de la maladie
du jeune et, par le fait méme, le manque d’ouverture et d’implication de certains
enseignants, le manque de ressources et de services mis en place a 1’école, la
difficulté d’acceptation du jeune de sa maladie, le fait que le jeune’refuse la mise en
place de mesures d’adaptation, le manque de volonté, d’ouverture, de motivation, de
collaboration du jeune ainsi que le fait que les pairs du jeune ne soient pas au courant
de sa maladie par refus de ce dernier.

« Au niveau de l’acceptation de lui, il n’est pas rendu la puis il... parce que la

Journée qu’il va dirve vraiment ce qu’il a a toute sa classe... je suis siire que ¢a
va changer son estime puis ¢a va changer tout... » (Parent)
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De plus, certaines divergences sont constatées entre les participants agissant
aupres de ce jeune a savoir s’il y a une bonne implication de 1’ergothérapeute et de la
CMNM, une bonne communication et collaboration entre les acteurs de I’intégration

scolaire et si le milieu scolaire est réellement bien informé de la maladie du jeune.

4- Comment les connaissances des différents acteurs influencent-elles leur
perception du niveau d’intégration scolaire des jeunes atteints I’ARSCS ?

Lors des entrevues semi-dirigées, des données quantitatives et qualitatives ont été
recueillies afin de documenter trois types de connaissances des participants, soit leur
férmation, leurs connaissances relatives 2 ’ARSCS et leurs contacts avec des
personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP. Ceé différentes données seront
examinées selon les trois catégories présentées ci-haut relatives a la qualité de
Pintégration scolaire. Il importe de noter que les €léments similaires d’une catégorie
a 'autre ne sefont pas répétés, telle que la formation des ergothérapeutes. De plus,
considérant qu’il n’y a que trojs ergothérapeutes, qué I'un d’entre eux suit des jeunes
se trouvant dans les trois catégories et qu’il n'y a pas de différence majeure quant a
leurs connaissances, les connaissances relatives a I’ARSCS des ergothérapeutes ne
seront pas présentées selon les trois catégories d’intégration scolaire.

Les figures 14, 15, 16, 17 et 18 présentent les résultats globaux et les résultats a
chacune des sections au questionnaire de connaissances sur I’ARSCS des trois

acteurs pour les trois catégories d’intégration scolaire.
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Figure 14. Résultats globaux moyens au questionnaire de connaissances sur
I’ ARSCS des trois types d’acteurs pour les trois catégories d’intégration scolaire.
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Figure 15. Résultats moyens & la section sur ’historique, les définitions et la
prévalence du questionnaire de connaissances sur I’ARSCS des trois types d’acteurs
pour les trois catégories d’intégration scolaire.
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Figure 16. Résultats moyens a la section sur la transmission et les aspects génétiques
du questionnaire de connaissances sur I’ARSCS des trois types d’acteurs pour les
trois catégories d’intégration scolaire.
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Figure 17. Résultats moyens a la section sur 1’évolution et les symptdmes du
questionnaire de connaissances sur I’ARSCS des trois types d’acteurs pour les trois
catégories d’intégration scolaire.
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Figure 18. Résultats moyens a la section sur les impacts au quotidien du
questionnaire de connaissances sur I’ARSCS des trois types d’acteurs pour les trois
catégories d’intégration scolaire.

Intégration scolaire réussie.

Formation. Pour ce éui est de la formation, 'un des parents de ces jeunes a une
formation et un emploi relatifs a 1’intervention. Un autre parent a une technique
relative a I’intervention, mais n’occupe pas un emploi connexe a cette formation. En
ce qui a trait a la formation des enseignants des jeunes pre’sentanf une intégration
scolaire réussie, il est constaté qu’ils ont tous complété, sauf un, un baccalauréat en
enseignement préscolaire et primaire ou en enseignement secondaire en plus d’une
autre formation liée a I’intervention (certificat, technique, maitrise, etc.). Egalement,
en plus de ces formations formelles, certains enseignants soulevent d’autres sources
d’information. Entre autres, un enseignant rapporte avoir recu de I'information de la
part de ses collégues sur I’ARSCS et sur des idées d’adéptation scolaire. Un autre

indique avoir recu de 'information et de la documentation par les parents du jeune et

des trucs de la part de Pergothérapeute et des anciens enseignants. Un autre dit
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participer a des études de cas et avoir été informé dés le début de 'année scolaire,
lors d’une rencontre réunissant tous les acteurs agissant aupres du jeune, des mesures
de sécurité et de la maniére de travailler avec le jeune.

« [...] tous mes intervenants ont quand méme des études de cas puis tous les

intervenants qui gravitent autour de « Nom du jeune atteint d’ARSCS » sont

invités a cette rencontre puis, quand il y a des nouveaux enseignants bien ils
nous mettent assez au courant des procédures a adopter pour aider I’enfant. »

(Enseignant)

Aussi, deux de ces enseignants rapportent avoir suivi des formations relatives a
différents BEP.

Connaissances relatives @ PARSCS. En plus des données quantitatives présentées
dans les figures 14, 15, 16, 17 et 18, il est possible de constater, a partir des données
qualitatives provenant des entrevues, que les parents de ces jeunes savent tous que
I’ARSCS est une maladie dégénérative, que les atteintes et I’évolution de la maladie
sont variables d’une personne a I’autre et qu’il y a des difficultés sur le plan
physique, la motricité fine (p. ex. écriture) et la motricité globale (p. ex. difficultés en
éducation physique).

« Ca dégénere... On ne le sait jamais comment ¢a va continuer, comment ¢a va

dégénérer... Ca peut étre long, ¢a peut étre vite, ¢a peut étre... [...] Ca peut

finir en chaise roulante... [...] Nous autres on le savait comment que ¢a finit
normalement tout ¢a... on a qu’a espérer que ¢a laille tranquillement. En
notre faveur... » (Parent)

« Bien c’est surtout, bien c¢’est a cause, cette année, ils ont installé ’ordinateur

mais [’écriture, on n’était pas capable de le lire. Faire des dictées... Ca fait

que la il va trop vite... il fait des fautes... » (Parent)

Bref, ils indiquent connaitre les symptémes et les impacts de la maladie.

Notamment, trois parents rapportent des difficultés d’équilibre et de chutes

fréquentes, trois notent des difficultés  relatives au langage (élocution) et deux



92

indiquent qu’il n’y a pas d’atteinte intellectuelle. De plus, trois parents rapportent des
connaissances relatives a la transmission génétique et deux mentionnent connaitre la
Fondation de I’ataxie de Charlevoix-Saguenay. Egalement, plus spécifiquement a
I’intégration, un parent rapporte des connaissances quant au processus a suivre pour
intégrer son jeune et deux mentionnent connaitre des trucs et des adaptations a mettre
en place pour aider le jeune a 1’école. Le profil de ces parents semble plus hétérogéne
sur les ¢éléments de connaissances suivants: la prévalence, les atteintes
neurologiques, les difficultés attentionnelles et d’apprentissage, 1'incoordination,
I’apprentissage plus tardif de la marche, la fatigabilité et les possibilités d’emploi.
Plus spécifiquement aux enseignants de ces jeunes, ils reconnaissent tous que
I’ARSCS entraine des impacts physiques et des difficultés relatives a la motricité.
Egalement, ils reconnaissent les impacts au quotidien de la maladie. Aussi, trois de
ces quatre enseignants rapportent des connaissances sur les adaptations a mettre en
place, divers trucs et des stratégies d’intervention.
« [...] un petit tapis sous son bureau qu’il ne met pas... il dit qu’il en n’a pas
de besoin mais il sait qu’il I'a... Elle a donné des trucs au niveau physique
aussi, elle m’'a donné des trucs... Lui mettre une chaise en bas... Trucs a
l’enseignant [de [’ergothérapeute]... c’est beaucoup pour le physique, zéro
pour les apprentissages. [...] Il prend ses notes puis ¢a va relativement bien.
L’écriture est... c’est siir que c’est gros, mais ¢a... il a un petit truc sur son
bureau pour faire penser a son doigt... » (Enseignant)
« Puis je le vois encore plus cette année, parce que la on a un outil
supplémentaire [ordinateur], puis je vois vraiment la différence... Ecoute, il en
fait tellement plus qu’avant parce qu’on peut scanner ses cahiers d’activités. 1l
écrit directement dessus... ¢ ’est vraiment, ¢a vraiment été bénéfique la... On
adaptait I’année passée, admettons je ne sais pas, je faisais un test de vitesse,
on lui grossissait sa feuille pour y permettre d’avoir plus d’espace mais... je
veux dire la on gagne du temps puis on gagne aussi a, on gagne au niveau des

apprentissages, il progresse un peu plus, il reste avec ses difficultés mais
I’écart va devenir moins grand si je peux dire. » (Fnseignant)
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Egalement, deux des quatre enseignants rapportent des connaissances pour la
sécurité de 1’enfant. Cependant, un portrait plus hétérogéne ressort quant a certains
¢éléments, soit les aspects génétiques et neurologiques, I’évolution de la maladie, les
difficultés relatives aux déplacements, les atteintes cognitives, les difficultés
d’élocution et d’écriture ainsi que la reconnaissance des symptOmes apparents.
Notamment, quant a I’écriture, I'un des enseignants mentionne ceci :

« C’est siir que le niveau de connaissances comme je disais... a un moment
donné, quand tu le sais la... comment je dirais, quand tu sais qu’il a écrit des
phrases moins longues puis qu’il n’a pas fait des phrases complétes, bien ¢ ’est
parce qu’il a de la misére a écrire puis que ¢a lui demande un effort terrible,
bien c’est sur que tes exigences, tu vas les, y vont étre autrement... ton
approche va étre autrement... Au lieu de chialer aprés lui puis dire regarde
fais dont des phrases complétes... tu vas, tu vas amener ¢a autrement la, ta
manieére d’intervenir aupreés de l'enfant est ajustée par tes connaissances parce
que tu sais ce que tu peux exiger de lui... » (Enseignant)

Contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP. Parmi les
parents des jeunes dont 1’intégration scolaire a été catégoris€ée comme réussie, il est
constaté que trois des quatre parents avaient dans leur famille proche et/ou éloignée
des personnes atteintes d’ARSCS. A cet effet, voici les propos de I'un des parents :

« [...] ¢a faisait quand méme quelques années que je sortais avec-[pére] ¢a fait

qu’il a comme appris aussi la-dedans. Il voyait ma sceur... » (Parent)

Deux de ces trois parents connaissaient également des personnes atteintes dans
leur voisinage. Il n’y a qu’un seul parent qui n’avait pas dans sa famille proche ni
¢loignée une personne atteinte d’ARSCS, mais connaissait toutefois des personnes

atteintes dans son voisinage. De plus, il y a un de ces quatre parents qui cétoyaient de

nombreuses personnes avec des BEP dans le cadre de son emploi.
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Quant aux enseignants de ces jeunes, un avait des expériences antérieures
d’enseignement a des jeunes atteints d’ARSCS. Aussi, un des enseignants avaient eu
des contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS et plusieurs expériences de
travail avec des EBEP. Voici certains de ses propos :

« Ca fait deux ans que je travaille avec « Nom du jeune atteint d’ARSCS »,
mais auparavant je n'avais jamais eu d’enfants qui avaient cette
problématique-la. Par contre, j'en avais eu d’autres, qui avaient d’autres
problématiques... C’est différent mais... Mais comme je disais, j'avais ma
belle-sceur, qui est mon ex-belle-seeur qui était atteinte la... ¢a fait que quand
j'ai eu « Nom du jeune atteint d’ARSCS » pour moi, ce n’était pas quelque
chose qui me faisait peur, qui était de l’inconnu parce que j'avais connu,
Jlavais ma belle-sceur avant, puis quand je travaillais en camp de vacances
aussi, souvent, on était en méme temps que les camps Coramh. Donc eux ont
souvent des enfants qui ont [’ataxie Charlevoix-Saguenay ¢a fait que j'en avais
déja vu aussi la... (Enseignant)

« Ce n’est pas tout le monde qui est a l'aise avec des différences... avoir des
enfants différents dans leur classe... Moi ¢a, j’ai une facilité et de un j’ai une
Jformation avant en technique de travail social qui fait, qui m’a aidé puis j’ai
travaille beaucoup, j'ai travaillé en camp de vacances avec des enfants
autistes, j'ai déja eu d’autres-expériences avec des enfants différents qui font
que moi ¢a ne me fait pas peur cette clientéle la... Ca fait que je pense que ¢a
aide... Ca fait que ton approche par rapport a ¢a est différente forcément,
Dacceptation-de... » (Enseignant)

Deux des enseignants n’avaient pas eu de contacts antérieurs avec des personnes
atteintes d” ARSCS, mais avaient toutefois plusieurs expériences avec des EBEP par
I’intermédiaire de leur emploi. En ce qui conceme les ergothérapeutes suivant ces
jeunes, ils avaient tous déja sutvi des jeunes atteints d’ARSCS auparavant.

Intégration scolaire mitigée.

Formation. Quant a la formation, il est constaté que les enseignants des jeunes
présentant une intégration scolaire mitigée ont complété un baccalauréat en

N

adaptation scolaire ou en enseignement au primaire et préscolaire accompagné d’un
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certificat en adaptation scolaire. En plus de sa formation plus formelle, I'un de ces
enseignants dit avoir regu un peu d’information sur la rﬁaladie par la mére du jeune.

Connaissances relatives a UARSCS. En plus des résultats de nature quaﬂtitative
présentés dans les figures 14, 15, 16, 17 et 18, il est observé avec les données
qualitatives des entrevues- que les parents feconnaissent les impacts physiques,
I'aspect deégénératif, les difficultés d’équilibre, la démarche particuliére et les
difficultés relatives a la motricité. Cependant, un profil plus hétérogeéne ressort quant
aux aspects suivants : la transmission génétique, les atteintes et I’évolution variables,
I’apprentissage plus tardif de la marche, une lenteur dans ce que le jeune fait, les
besoins et limites du jeune et la connaissance de trucs et stratégies pouvaﬁt étre
utilisées pour favoriser I’intégration et les apprentissages scolaires (p.ex. chaise pres
du casier, lignes (trottoirs) plus larges dans les cahiers d’écriture, mettre le jeune a
I’arriére du rang, etc.). Quant 2 la lenteur, 1'un des parents mentionne ceci :

« C’est siir que tout ce qu’il fait ¢’est plus long, ¢ ’est plus lent. » (Parent)

Egalement, I’'un de ces parents estime peu connaitre la maladie.
« On est allé au jour le jour, on ne connaissait pas la maladie et on ne la
connait encore que trés peu. Au jour le jour puis... Oui on se croise les doigts
et on attend. [...]Bien c’est ¢a. C’est quoi les prochaines étapes, on s’en va
vers quoi. C’est ce qui nous questionne et lui comment il va traverser ¢a.
[...]Les difficultés qui s’installent tranquillement. C’est plus la, on ne sait pas
o on s’en va, on ne sait pas comment gerer ¢a. » (Parent)
Quant aux enseignants de ces jeunes, ils reconnaissent I’'impact sur le plan moteur
de la maladie, le fait que 1’évolution et les atteintes sont variables d’une personne

atteinte a ’autre ainsi que les difficultés relatives a la motricité fine, a la motricité

globale et a Iécriture.
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« C’est siir au niveau motricité, c’est vraiment difficile. On s’entend qu’au
niveau vu que ¢a lui prend plus de temps a écrire, prendre des notes des choses
comme ¢a. C’est, je pense que c’est ¢a qui est plus difficile au niveau de sa
motricité fine. Par rapport a ¢a, il a un rythme pas mal plus lent puis il faut
respecter ¢ca. » (Enseignant)
De plus, tous deux indiquent ne pas savoir si les difficultés d’apprentissage vécues .
sont en lien ou non avec ’ARSCS. Sur le plan intellectuel, voici les propos de I'un
des enseignants :
« Je savais qu’il était atteint d’ataxie a I’envoi, bon c¢’est siir qu’on connait un
petit peu c’est quoi, lui c’est surtout au niveau moteur donc au niveau
intelligence je ne pense pas que ¢a [’a vraiment des impacts. Je ne sais pas, tu
vois je ne le sais méme pas. » (Enseignant)
Egalement, 1'un des enseignants indique avoir un faible niveau de connaissances sur
les impacts et limites de la maladie ainsi que sur les adaptations nécessaires.

Contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP. Parmi les
parents des jeunes dont l'intégration scolaire a été¢ qualifiée de mitigée, il est
retrouvé qu'un des deux parents avaient des personnes atteintes dans sa famille
¢loignée alors que le second parent n’avaient pas eu de contacts antérieurs avec des
personnes atteintes d”’ARSCS. Pour ce qui est des enseignants de ces jeunes, aucun
n’avait eu de contacts antérieurs avec des personnes atteintes d’ARSCS. En ce qui a
trait a 'ergothérapeute suivant ces jeunes, il avait déja suivi des jeunes atteints
d’ ARSCS auparavant avant de suivre I'un de ces deux jeunes. Pour le second jeune,
il était le premier atteint d’ ARSCS suivi par I’ergothérapeute.

Intégration scolaire non réussie.

Formation. Pour ce qui est de la formation, il est retrouvé que ’enseignant du

jeune présentant une intégration scolaire non réussie a complété un baccalauréat en
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enseignement. En plus de sa formation plus formelle, cet enseignant a aussi re¢u un
dépliant par la psychologue de I’école expliquant ce qu’est I’ ARSCS et ses impacts.

Connaissances relatives a PARSCS. Au-dela des données quantitatives
présentées dans les figures 14, 15, 16, 17 et 18, il est constaté, a partir des données
qualitatives, que le parent de ce jeune reconnait 1’aspect génétique (transmission), la
prévalence, les impacts sur le plan physique, les symptdmes, les atteintes et
I’évolution variables d’une personne a l'autre, ’aspect dégénératif ainsi que les
difficultés relatives a la motricité globale, a la motricité fine, a I’équilibre, aux sports
et a I’écriture. De plus, ce parent indique divers trucs pour aider le jeune :

« [...] donner plus de temps un peu pour un examen pour l’écriture... une

chaise proche de son casier... partir 5 minutes plus de bonne heure puis partir

5 minutes plus tard que les autres quand la cloche sonne... toutes des petites

choses de méme! » (Parent)

Plus spécifiquement a 1I’enseignant de ce jeune, il reconnait que I’ ARSCS entraine
des atteintes physiques ainsi que des difficultés relatives a la motricité, a la
coordination, a I’écriture (calligraphie, lenteur), a la diction et en éducation physique.

« Parce que c’est la diction, I'écriture, ils [les autres éléves] le voient bien.

L’éducation physique aussi ¢a doit étre différent, la coordination... »

(Enseignant)

« Je lui dis faut que tu me montres tes démarches, faut que tu me montres tes

choses, parce que il « botche » un peu, entre guillemets. Lui c’est stir que peut-

étre qu’avec sa calligraphie, commencer a faire tous les calculs, la démarche,
puis dans sa téte c’est tout clair... peut-étre que de transmettre sa réflexion
c¢’est pénible pour lui. » (Enseignant)

L’enseignant mentionne qu’il n’y a pas d’atteinte intellectuelle. Aussi, bien qu’il

sache que I’ordinateur est un moyen d’adaptation possible considérant les difficultés



98

relatives a 1'¢€criture, cet enseignant estime mal connaitre les stratégies
d’intervention.
« Pas de plan d’intervention, je, a la fin de ['année, il va avoir deux heures et
demie pour faire son examen, a-t-il besoin de plus? Peut-étre que oui par
rapport a la lenteur, je sais que ¢a marche dans sa téte c’est l'écriture puis
toute... la motricité. En tout cas, c’est une question qu’il faut... » (Enseignant)
Contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS ou avec des BEP. Pour ce qui
est du parent de ce jeune, il est constaté qu’il n’avait eu aucun contact antérieur avec
des personnes atteintes d’ARSCS avant d’avoir un jeune atteint et qu’il était en
contact qu’avec une personne présentant des BEP. Pour ce qui est de 1’enseignant, il
n’avait pas eu de contacts antérieurs avec des personnes atteintes d’ARSCS, mais

avait des expériences d’enseignement a des EBEP. Quant a 1’ergothérapeute, il avait

des expériences de suivi aupres de jeunes atteints d’ ARSCS avant de suivre ce jeune.

5- La présence d’une différence quant a la qualité de ’intégration scolaire d’un
jeune atteint d’ARSCS est-elle en lien avec une différence d’attitudes des
acteurs ?

Intégration scolaire réussie. Les figures 19, 20 et 21 présentent respectivement
les moyennes obtenues par les parents au questionnaire d’attitudes envers les
personnes - avec des différences fonctionnelles et aux deux "sous-échelles du
questionnaire d’attitudes envers 1’intégration scolaire. Ces figures sont présentées
selon la qualité de ’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS. Il en est de
méme des figures 22, 23 et 24 pour les enseignants et des figures 25, 26 et 27 pour

les ergothérapeutes.
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Figure 19. Moyennes obtenues par les parents au questionnaire d’attitudes envers les
personnes avec des différences fonctionnelles selon la qualité de 1’intégration
scolaire de leur jeune. ;

a. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a I'égard des personnes avec des différences
fonctionnelles.
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Figure 20. Moyennes obtenues par les parents 4 la premiére sous-échelle
(«Academic Costs of Mainstreaming ») du questionnaire d’attitudes envers
I’intégration scolaire selon la qualité de 1’intégration scolaire de leur jeune. /

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
I’intégration scolaire.



—— Incapacités
physiques

---m--- Incapacités
sensorielles

W

——a—- — Incapacités
mentales

Résultat (1 3 7)"
ES
w

4 -
3.5 -
3 _ - S —
Intégration réussie  Intégration mitigée Intégration non
réussie

Qualité de l'intégration scolaire

100

Figure 21. Moyennes obtenues par les parents a la deuxieme sous-échelle (« Socio-
Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers 1’intégration

scolaire selon la qualité d’intégration scolaire de leur jeune.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de

Iintégration scolaire.
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Figure 22. Moyennes obtenues par les enseignants au questionnaire d’attitudes
envers les personnes avec des différences fonctionnelles selon la qualité de

I’intégration scolaire de leur jeune.

a. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a 1’égard des personnes avec des différences

fonctionnelles.
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Figure 23. Moyennes obtenues par les enseignants a la premiére sous-€chelle
(« Academic Costs of Mainstreaming ») du questionnaire d’attitudes envers
I"intégration scolaire selon la qualité de ['intégration scolaire de leur jeune.

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de

Pintégration scolaire.
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Figure 24. Moyennes obtenues par les enseignants a la deuxiéme sous-échelle
(« Socio-Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers
Pintégration scolaire selon la qualité d’intégration scolaire de leur jeune.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de

I*intégration scolaire.
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Figure 25. Moyennes obtenues par les ergothérapeutes au questionnaire d’attitudes

envers les personnes avec des différences fonctionnelles selon la qualité
I’intégration scolaire de leur jeune.

de

a. Un résultat élevé signifie une attitude favorable a I'égard des personnes avec des différences

fonctionnelles. .
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Figure 26. Moyennes obtenues par les ergothérapeutes a la premiére sous-échelle
(« Academic Costs of Mainstreaming ») "du questionnaire d’attitudes envers

Pintégration scolaire selon la qualité de I'intégration scolaire de leur jeune.

a. Un faible résultat signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de

I’intégration scolaire.
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Figure 27. Moyennes obtenues par les ergothérapeutes'él la deuxiéme sous-échelle
(« Socio-Emotional Costs of Segregation ») du questionnaire d’attitudes envers
I'intégration scolaire selon la qualité d’intégration scolaire de leur jeune.

a. Un résultat élevé signifie une attitude positive envers les aspects de cette sous-échelle de
Pintégration scolaire.

Parents. En plus des résultats obtenus aux différents questionnaires d’attitudes et
présentés dans les figures 19, 20 et 21, il est retrouvé, a I’APE, que les parents dont
I"intégration scolaire de leur jeune a été qualifi¢e de réussic obtiennent des résultats
variant entre 22 et 28 (M = 24,50, E-T = 2,65).

Par I’intermédiaire des entrevues semi-dirigées, il est constaté que fous ces parents
ont une attitude positive quant a Dintégration scolaire de lgur jeune en classe
‘réguliére. Egalement, trois de ces quatre parents épparaissent particuliérement
impliqués (p. ex. informent les enseignants, les intervenants et la direction,
considérent faire partie de I'équipe agissant autour du jeune pour favoriser son

-intégration scolaire, etc.) et soucieux que les adaptations soient mises en place.
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« Bien je pense qu’avec la communication avec [’enseignante... Tout lui

soumeltre des qu’'on a quelque chose ou... Dés que, quelque chose qui devrait

étre transmis, qui n’a pas l'air de fonctionner, de ne pas attendre... Lui en
parler aussi. D’étre a l'écoute aussi. On est a [’écoute tous les deux de

Uenfant. Puis dés que... aussi, on collabore... au besoin. Aussi, d’étre

présent... ils ont besoin d’aide, on est la. » (Parent)

De plus, tous ces parents apparaissent avoir une vision positive de la différence.
Par ailleurs, trois de ces parents semblent bien accepter la maladie de leur jeune.
L’autre parent semble également ['accepter, mais de maniére un peu plus
« contrainte » (« on fait avec... »).

Enseignants. Au-dela des résultats obtenus aux différents questionnaires
d’attitudes et présentés dans les figures 22, 23 et 24, il est retrouvé que les
enseignants de cette catégorie obtiennent, 4 I’APE, des résultats variant de 7 4 46 (M
= 31,50, E-T = 16,98). La variabilité de ces résultats s’explique par les réponses
différentes a 13 des 18 qualificatifs.

Ces enseignants présentent une attitude positive envers les EBEP et a leur
intégration scolaire.

« On lui fait faire, on ne le rend pas différent, il est 'ami responsable a son

tour puis si on a a aller chercher du lait, il va le chercher comme les autres...

C’est juste que l'éducatrice 'accompagne pour s’assurer que le déplacement

va se faire en sécurité, mais il fait toute la méme chose que les autres... On

s 'organise justement pour ne pas qu’il sente qu’il est différent. Je pense que

tout est la. » (Enseignant)

Une attitude positive envers la différence est constatée. Ils indiquent que les EBEP
apportent beaucoup aux pairs de ces jeunes.

« Pour les autres, c’est positif parce qu’ils apprennent a accepter ces

différences-la, puis a étre ouverts aux differences. Pour moi c’était important

qu'ils considerent qu’« Nom du jeune atteint d’ARSCS » ou que mon autre ami

[éléve] qui a une surdité, ce sont des enfants comme les autres enfants malgré
tout, qu’ils veulent jouer, qu’ils veulent des amis la... Je trouve que ¢a leur fait
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prendre conscience des différences, puis de ['acceptation des autres. »
(Enseignant) ‘

« Ce qui est agréable, ¢a je l'ai dit tantét, c’est que ces enfants-la nous
ameénent ailleurs, ils nous font découvrir la diversité, la différence... puis ils
Jont en sorte que les gens la découvre... » (Enseignant)

Il n’y a qu’un de ces quatre enseignants qui a une attitude plus nuancée quant a
l’intégration\scolaire des EBEP. Il mentionne avoir des réserves, tels que le nombre
d’EBEP dans une classe, le type et la sévérité des BEP (p. ex. incapacités mentales),
sa formation et la nécessité de la mise en place de services.

« Le probléme d’intégration selon moi c’est ¢a, ¢a prend des moyens, ¢a prend

de l'aide, ¢a prend des explications et il y a des limites. Donc il ne faut pas

faire de l’intégration sauvage... » (Enseignant)

« Il y a une limite la. Il faut comprendre qu’un handicap, c’est une limite. Donc

incapacités mentales j’ai plus de difficultés un peu parce que la il ne peut pas

suivre, 1’éléve ne peut pas suivre... » (Enseignant)

Egalement, 1’ensemble de ces enseignants disent chercher a bien intégrer le jeune
socialement. A cet effet, la sensibilisation aupres des pairs du jeune quant a sa
situation est soulevée afin d’amener les pairs a étre respectueux.

« Mais, jamais au grand jamais je n’ai vu de différence, que les enfants le

considéraient autrement, ils vont respecter, ils vont faire attention. On leur

explique que... ils savent qu’« Nom du jeune atteint d’ARSCS » est limité puis

¢ est bien expliqué puis je pense que les enfants quand ils ont I’explication, ils

sont capables de, ils sont capables d’étre méchants, mais ils sont capables de

compréhension, d’étre empathiques envers l'enfant... » (Enseignant)
De pluS, ils sont ouverts a recevoir de la formation et de 1’aide extérieure ainsi qu’au
travail d’équipe et a la communication entre les acteurs impliqués.

« GCa prend un peu de flexibilité...[...]L autre affaire puis tu vas peut-étre

trouver ¢a étrange si tu n’es pas dans le milieu de I’éducation, c’est qu’il y a

des profs qui sont devenus profs parce que dans une classe c’est ton bureau
puis tu peux fermer la porte... puis tu vas faire le travail comme tu penses que
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tu dois le faire... Sauf que si tu as une technicienne avec toi la, tu as toujours
quelqu’un qui te regarde travailler puis ¢a, il y en a qui n’aime pas ¢a, ¢a les
rend mal a l'aise. Alors pour qu 'une intégration soit réussie, il faut que tu sois
habilitée a travailler en équipe puis que tu n’aies pas peur de travailler avec
quelqu'un, de te montrer sous un jour que, parce que quand tu enseignes, c’est
vraiment ta personnalité qui est la... » (Enseignant)

Ergothérapeutes. En plus des résultats présentés dans les figures 25, 26 et 27, les
ergothérapeutes suivant les jeunes de cette catégorie obtiennent, & 1"APE, des
résultats variant de 11 a 44 (M = 30,00, E-T= 13,83).

Par ailleurs, a partir des entrevues semi-dirigées, il est observé que ces
ergothérapeutes ont une attitude positive quant a U'intégration scolaire du jeune en
classe réguliere ainsi que des jeunes atteints d’ARSCS en général.

«Bien justement, il peut étre comme les autres puis se dépasser la... dire je suis

capable de le faire moi aussi. Puis de voir que c’est ¢a... normaliser la

difficulté puis... trouver son estime personnelle... Puis sa confiance la-dedans,
oui au niveau physique c’est plus difficile mais il peut avoir des forces au
niveau artistique ou au niveau communication ou autre la... [...] Ouais c’est
¢a, de dire, mais non je suis capable ... sinon elle peut en parler aussi de sa
maladie puis justement diminuer les préjugés face a ¢a. Est moins étiquetée
mettons si elle est au régulier. » (Ergothérapeute)

IIs apparaissent impliqués et investis auprés de ces jeunes et disponibles au besoin.

Intégration scolaire mitigée.

Parents. Pour ce qui est des parents dont "intégration scolaire de leur jeune a été
qualifiée de mitigée, ce qui est le cas de deux parents, les résultats aux différents
questionnaires d’attitudes sont présentés dans les figures 19, 20 et 21. De plus, il est
retrouvé a I’ APE des résultats de 15 et 21 (M = 18,00, E-T = 4,24). En outre, 4 partir
des entrevues semi-dirigées, il est constaté que ces parents ont une attitude positive

envers l'intégration scolaire de leur jeune en classe réguliére si I'aide et le soutien

sont présents.
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« Je pense que ¢a prend du soutien la, a l’enfant et a ’enseignant... » (Parent)

L'un de ces parents semble proactif et cherche a informer les enseignants et la

direction de la situation de son jeune. De plus, tous deux présentent une difficulté

d’acceptation de la maladie de{leur jeune. Egalement, I'un de ces parents indiquent

qu’il avait des préjugés a 1’égard des personnes dites différentes avant d’avoir un
jeune atteint d’ARSCS.

« J'avais des préjugés, I'impression que pour réussir dans la vie il fallait que

tu sois beau, que tu sois fin puis mettons que tu sois dans un moule... »

(Parent)

Enseignants. En ce qui concerne les enseignants des jeunes de cette catégorie, les
résultats obtenus aux questionnaires d’attitudes sont présentés dans les figures 22, 23
et 24. De plus, il est retrouvé, a I’APE, des résultats de -2 et 1 (M = -0,50, E-T=
1,50). En outre, selon les ¢léments qualitatifs, il est constaté que bien que ces deux
enseignants présentent une attitude positive quant a l’intégration scolaire du jeune,
des réserves sont présentes quant a l'intégration de jeunes ayant des incapacités
mentales ou n’ayant pas les capacités d’évoluer adéquatement en classe réguliére.

« C'est siir que quand ce sont des déficiences intellectuelles, ¢ est plus difficile

pour Uintégration... lls sont plus rejetés par les autres puis les différences sont

plus marquées. » (Enseignant)

« Moi je trouve que pour cette problématique-la, bien moi je suis pour

lintégration peu importe la problématique que ce soit mentale, physique ou

bien... jusqu’a une certaine limite pour faire évoluer I'enfant. Mais pour cet
éleve-la, c’est tout a fait... normal qu’il soit intégré dans une classe
réguliere. » (Enseignant)

De plus, tous deux mentionnent désirer avoir plus de connaissances et de

formations pour mieux intervenir (p.ex. adaptations 4 mettre en place).
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« Bien c’est siir que moi je me dis toujours on en sait jamais assez puis plus on
va en savoir puis peut-étre qu 'au travers de ce que j apprendrais ¢a menerait a
mieux comprendre, qu'est-ce qu’il vit puis ses difficultés... Des fois, c’est
difficile de savoir pour « Nom du jeune atteint d’ARSCS », est-ce que c’est
parce qu’il ne veut pas fournir d’efforts ou c’est parce qu’il n’est pas capable?
Ou sont les exigences ? Ou on s arréte?y (Enseignant)

« Mais je vous dirais un petit peu plus mais comme la premiére question qu’on
a parlé, ¢ca serais-tu préférable d’avoir une formation, je pense bien que oui
parce qu'il y a plein de choses spécifiques que probablement qu’on ne connait
pas assez puis peut-étre des choses qu’on pourrait plus différencier de notre
enseignement, des choses différemment. Nous on nous a dit qu’on traite au
méme niveau que les autres, mais moi je dis qu’il aurait besoin de plus
d’adaptations, que lui participe a ¢a au départ. » (Enseignant)

Par ailleurs, I'un de ces enseignants n’a pas une attitude proactive quant a la mise
en place d’adaptation et indique ne pas s’étre pleinement investi dans I’intégration
scolaire du jeune, ce qui n’est pas tout a fait le cas de 1’autre enseignant.

« Il a une bonne intégration si je regarde au niveau social comme je disais tout
a Uheure, mais quand on parle d’intégration moi je pense qu’on n’a pas
maximisé les ressources qui seraient accessibles a lui puis qu’'on n’a pas été
les chercher nécessairement, parce que bon comme je vous dis on ne sait pas
s’il aurait fallu un plan d’intervention plus spécifique, la collaboration des
parents puis tout ¢a... » (Enseignant)

« Bien c’est siir qu’il faut qu’on voit la différence dans le fond, c’est de le
mettre a I'égalité de tout le monde mais la qualité en tant qu’enseignant c’est
Jjustement c’est d’aller le plus possible chercher les ressources qui sont
disponibles pour aider ce jeune-la le plus possible... chose que j'aurais pu
travailler davantage mais comme je vous dis il y a des acteurs en tout temps a
Uentour de ¢a et ce n’était pas toujours facile. » (Enseignant)

« Je pense que cette année rien n’a été fait honnétement, on avait planifié le
plan d’intervention. Il n’y en n’a jamais eu finalement. » (Enseignant)

De plus, tous deux tendent 4 octroyer une part de responsabilité aux jeunes quant
au fait que leur intégration scolaire ait été plus ou moins bien réussie.

« 8’il ne prend pas ses notes, ce n’est pas parce qu'il n’est pas capable...

parce qu'il y en a qui sont beaucoup plus lents que lui, puis qui réussissent a

suivre le rythme... ce n’est pas ¢a. C’est son manque de motivation puis son
manque d’effort. 1l va dire que c’est a cause de ¢a mais ce n’est pas vrai. Ce
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n’est pas parce qu’il n’est pas capable...parce que le travail est adapté selon

ses capacité... » (Enseignant)

Ergothérapeutes. Pour ce qui est de I'ergothérapeute agissant auprés des deux
jeunes dont I'intégration scolaire a été qualifiée de mitigée, les résultats obtenus aux
différents questionnaires d’attitudes sont présentés dans les figures 25, 26 et 27.
Aussi, 1] est retrouvé, a I'’APE, que les résultats obtenus par cet ergothérapeute pour
ces deux jeunes est de -2 et 4 (M = 1, E-T= 4,24). En outre, a partir des données
qualitatives, 1l est remarqué que [’attitude de ’ergothérapeute envers I'intégration
scolaire du jeune a été peu explorée. Toutefois, I'ergothérapeute mentionne que
I'intégration scolaire ne s’est pas vraiment bien déroulée pour les deux jeunes. De
plus, dans les deux cas, I'ergothérapeute apparait ouvert a s’investir et a mettre des
adaptations en place. Cependant, pour 1'un de ces jeunes, il n'y a pas de demande
d’aide qui a été faite et pour I'autre jeune, ce dernier refuse la mise en place
d’adaptations (difficultés d’acceptation de la maladie).

« ... souvent le négatif, c’est qu’on veut plus qu’eux... puis quand il a fallu

Jfaire la transition au secondaire, primaire-secondaire...Je vais étre disponible

s’il y a quelque chose, mais les parents m’ont jamais... » (Ergothérapeute)

« Parce qu’il refusait quand méme toute [’aide qu’on lui... Il y a quand méme

des adaptations qu’on peut faire, des choses qu’on peut mettre en place, mais

il refusait... » (Ergotherapeute)

Intégration scolaire non réussie.

Parents. Pour ce qui est du parent dont l'intégration scolaire du jeune a été
qualifiée de non réussie, les résultats obtenus aux questionnaires d’attitudes envers

les personnes avec des différences fonctionnelles et envers 'intégration scolaire sont

présentés dans les figures 19, 20 et 21. A I’APE, le résultat de ce parent est de 17. |
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Par ailleurs, par I'intermédiaire des entrevues semi-dirigées, il est constaté que ce
parent a une attifude positive quant a I'intégration scolaire de son jeune et s assure
que le suivi soit réalisé et que I'information relative a la maladie soit transmise aux
enseignants et personnes concernées (attitude proactive).

« En rencontrant la direction comme j’'ai fait la. [...] C’est en allant...

informer puis je vais retourner en septembre puis je vais retourner au mois de

décembre 'année prochaine puis... Je vais appeler quand il va avoir un
remplagant longue durée la, c’est ¢a que je fais. » (Parent)

Ce parent apparait toutefois avoir une attitude mitigée é I’égard de 1'intégration
scolaire des EBEP. En effet, son attitude envers I'intégration scolaire des EBEP en
classe réguliere est nuancée par le type de BEP (p. ex. incapacités mentales) et le
nombre d’EBEP. Selon ce parent, la présence d’EBEP ne doit pas étre dérangeante
pour les autres éléves. Bref, ce parent présente une vision mitigée de l'intégration
scolaire pour tous les types de problématiques. En 6utre, ce parent rapporte que son
attitude est positive envers les personnes handicapées depuis qu’il a un jeune atteint
d’ARSCS. Par rapport a I’ARSCS, il est constaté que- ce parent n’a pas encore
pleinement accepté le fait que son jeune en soit atteint.

Enseignants. Pour ce qui est de I’enseignant de ce jeune, les résultats obtenus au
questionnaire d’attitﬁdes envers les personnes avec des différences fonctionhelles_
ainsi qu’au questionnaire d’attitudes envers 1’intégration scolaire sont présentés dans
les figures 22, 23 et 24. Pour ce qui est de I’ APE, le résultat de cet enseignant est de
17. Par ailleurs, & partir des entrevues semi-dirigees, il est constaté que I’attitude
positive de cet enseignant envers l'intégration scolaire est nuancée par certains
éléments, tels que le nombre d’EBEP, le type et la sévérité des BEP et la capacité du

jeune d’étre en classe réguliére. Ceci dit, diverses limites a 1’intégration scolaire en
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classe reéguliere sont soulevées et cet enseignant précise que la classe réguliére ne
doit pas devenir une classe spéciale.

« C’est pour ¢a que oui, moi, l'intégration je suis d’accord, mais il faut faire
attention. Il faut que ce soit encadré puis qu’on soit avisé puis c¢’est ¢a, le
manque d’information qu’on a eu par rapport a l'intégration... Puis ce n’est
pas juste lui... [...] Il faut qu’il nous le dise c’est quoi. [...] C’est quoi qu’il
faut qu’on ait dans la classe physiquement. » (Enseignant)

« On revendique moins d’éléves aussi, ce n’est pas pour rien. Intégrer les, mais
mettez moi en moins... puis faut qu’ils soient peut-étre comptés en
conséquence. Est-ce que cet étudiant-la vaut 17 éleve, 2 éléves, on ne sait pas.
Est-ce qu’il est coté par rapport a ¢a, moi je ne veux pas recevoir un chéque a
la fin de 400 dollars parce que j’ai eu 32 éléves coté a 38 que ¢a donne dans la
classe... [...] C’est I’éleve qui n’a pas eu son service, moi j'ai eu ma paie.
C’est les services que je trouve qu’il mangue aux éléves. » (Enseignant)

Bien que cet enseignant soit ouvert et qu’il mette en place des adaptations, il
indique certaines limites a 1'intégration scolaire quant a son r6le et a sa formation.
Par ailleurs, cet enseignant démontre un intérét a avoir davantage d’information pour
mieux connaitre le jeune.

« C’est juste étre peut-étre plus informé au debut, des le début. Que ce ne soit

pas nécessairement le jeune qui nous informe. Moi c’est plus coté direction,

pas nécessairement la mére, mais nos intervenants, le psychologue, quoi que ce
soit. Plus les intervenants dans ['école... pour nous dire c’est quoi les
caractéristiques spéciales de [’éléve, ou il est rendu, pour savoir aussi

comment [’aider. Puis moi aussi c’est siir que je dis qu’il y a des outils .

technologiques qui pourraient l’aider encore plus. » (Enseignant)

Ergothérapeutes. Quant & I’ergothérapeute agissant auprés de ce jeune, les
résultats obtenus au questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des
différences fonctionnelles ainsi qu’ad celui d’attitudes envers 1’intégration scolaire

sont présentés dans les figures 25, 26 et 27. A P’APE, le résultat de cet

ergothérapeute est de 16. A partir des entrevues semi-dirigées, 1’ergothérapeute
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apparait avoir une attitude positive par rapport au jeune et quant a son expérience
avec celui-ci.

« C’est un gar¢on qui §’exprime, qui dit ses difficultés... puis il donne ses
besoins bien je trouve que... ¢a donne... ¢a me dit mon dieu, c’est... il y en a
qui sont capables d’en parler méme si c’est des garcons puis oui je peux avoir
une relation qui est quand méme intéressante... [...] C’était vraiment une belle
relation la que j’avais avec « Nom du jeune atteint d’ARSCS »... donc, c¢’est
plus valorisant puis on se sent plus impliqué aussi puis important. »
(Ergothérapeute)

Cet ergothérapeute se dit investi et impliqué auprés de ce jeune.

« Je me sens plus impliquée... la mére est présente, le pére est présent, « Nom
du jeune atteint d’ARSCS » est la... Je les appelle, ils m’appellent... Je vois
que la relation est beaucoup plus... solide. Puis j'ai plus le goiit de
m’impliquer puis de pousser puis d’offrir des stratégies aussi puis de travailler
avec lui, ¢a c’est siir. » (Ergothérapeute)

De plus, bien que son attitude envers l'intégration n’ait pas été explorée en

profondeur, P'ergothérapeute indique que l'intégration scolaire ne s’est pas bien

passée pour ce jeune. Notamment, des difficultés sur le plan social sont soulevées.



Discussion



Cette étude de cas multiples mixte, a la fois qualitative et quantitative, a été
réalisée auprés d’un échantillon composé de sept triades (parents, enseignants et
ergothérapeutes). Elle vise a décrire les connaissances des principaux acteurs de
I’intégration scolaire (parents, enseignants et ergothérapeutes) des jeunes atteints
d’ARSCS intégrés en classe réguliere pouvant influencer leurs attitudes et
perceptions selon trois types (découlant de la formation antérieure, particuliéres a
I’ARSCS et découlant du contact avec ces personnes et les EBEP). D abord, les
résultats recueillis sont analysés en fonction des cing questions de recherche initiales.
Ensuite, des forces et faiblesses de I’étude sont relevées. Puis, des recommandations
sont énoncées et une analyse des conséquences de la recherche et des retombées

possibles est présentée.

Questions de recherche

1- Quelles sont les connaissances (leur formation ; connaissances spécifiques a la
maladie et leurs contacts avec des personnes ARSCS et des personnes ayant des
BEP) et attitudes des acteurs de Dl’intégration scolaire des jeunes atteints
'd’ARSCS par rapport a cette maladie ?

Connaissances. Au questionnaire de connaissances sur I’ARSCS, les parents et
les ergothérapeutes obtiennent un résultat total moyen 1égérement supérieur a celui
des enseignants. De plus, ce sont les parents qui obtiennent en moyenne les meilleurs

résultats a la section portant sur 1’historique, les définitions et la prévalence. Ala
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section relative 4 la transmission et aux aspects génétiques, les enseignants
obtiennent en moyenne des résultats légérement inférieurs a ceux des parents et des
ergothérapeutes. Ces résultats apparaissent en concordance avec le role de chacun et
les connaissances nécessaires pour accomplir leur role. A cet effet, il est intéressant
de souligner qu’aux deux derniéres sections du questidnnaire, soit sur I’évolution et
les symptomes ainsi que sur les impacts au quotidien, les trois groupes d’acteurs
obtiennent des résultats moyens similaires, ce qui semble étre un point positif
considérant que ce sont des éléments de connaissances utiles a avoir pbur pouvoir
cibler et éonsidérer les besoins du jeune ainsi que pour mettre les adaptétions en
place afin de faciliter son intégration scolaire. Par ailleurs, a partir de ces résultats et
des données qualitatives, il apparait qu’au contact des jeunes atteints d’ARSCS, les
enseignants en apprennent beaucoup sur la maladie et atteignent un niveau de
connaissances similaire a celui des parents et des ergothérape;.ltgs et ce, méme si la
majorité des enseignants avaient peu de connaissances relatives 8 I’ARSCS avant
d’enseigner a ces jeunes et que trés peu d’entre eux avaient eu des contacts avec des
personnes atteintes d’ARSCS comparativement aux parents et ergothérapeutes.

Les ergothérapeutes apparaissent avoir davantage de comnnaissances que les
parents et les enseignants sur les adaptations a mettre en place, les stratégies
d’intervention et les trucs pouvant étre utiles. A cet effet, bien que les
ergothérapeutes estiment avoir davantage de connaissances sur les impacts de la
maladie et les éléments « pratico-pratiques » que sur les aspects génétiques, cela ne
semble pas étre limitant quant a la qualité de l’intégration scolaire des jeunes atteints

d’ ARSCS mais semble plutot étre le fait de leur profes'sion.
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En outre, il y a des questionnements qui émergent chez les enseignants et les
ergothérapeutes quant a savoir si les difficultés d’apprentissage vécues chez plusieurs
jeunes atteints d”ARSCS sont en lien ou non avec la maladie. Certains rapportent que
les difficultés d’apprentissage son;[ en lien avec la maladie alors que d’aﬁtres
mentionnent le contraire.

De plus, plusieurs des enseignants indiquent un manque de connaissances sur la
maladie ainsi qu’un besoin de formation sur PARSCS aﬁn de connaitre davantage la
maladie, les besoins ainsi que les stratégies et adaptatidns pou\}ant étre mises en
place. Ceci concorde avec les propos d’Avramidis et ses c‘ollaborateurs (2000) ainsi
que ceux de Ford et ses collaborateurs (2001) comme quoi plusieurs enseignanté
peuvent estimer avoir un manque de connaissances en lien avec la maniere de
cbmposer avec les BEP de certains jeunes et ce, dans une visée d’une meilleure
intégration scolaire. Egalement, cela correspond avec le fait que plusieurs
enseignants s’inquietent de leur propre formation et de leur compétence a travailler

~avec les EBEP (Bender, et al., 1995; Pull, 2010; Tait & Purdie, 2000). Aussi, il
importe de noter qu’il y a peu de littérature sur les jeunes présentant une déficience
physique et sur leur intégration scoléire.

Attitudes. Les participants‘ des trois groupes d’acteurs présentent une attitude
favorable a l’égafd des personnes avec des différences fonctionnelles selon les types
d’incapacités pour les personnes avec des différences fonctionnelles. 1ls présentent
également une attitude positive quant au cheminement scolaire des jeunes ayant des
BEP intégrés en classe réguliére. Une différence est toutefois retrouvée quant a
I’attitude des participants envers I’'impact de la ségrégation en classes spéciales sur le

développement social et affectif des jeunes ayant une différence fonctionnelle



117

(Lamontagne-Miiller, 2007); en effet, il est constaté, pour les incapacités physiques
et sensorielles, que les enseignants et les parents ont davantage d’inquiétudés que les
ergothérapeutes quant a I'impact que peut avoir sur le développement social et
affectif des EBEP d’étre placés dans des classes ou écoles spéciales (Lambntagne-
Miiller, 2007).

Tout comme les résultats aux questionnaires le font ressortir, les participants
présentent, de maniere générale, une attitude positive quant a I’intégration scolaire du
jeune en classe réguliere. Néanmoins, les données qualitatives 'dnt permis
d’approfondir et de mieux comprendre leur attitude. Notamment, certains
participants vont soulever des limites et réserves quant a I'intégration scolaire des
EBEP en classe réguliere (p. ex. nombre d’EBEP, type et ampleur des BEP, avoir les
capacités cognitives pour évoluer adéquatement en classe réguliere, présence ou non
de soutien et de services, etc.). A cet effet, tout comme dans les questionnaires, il
ressort qualitativement que, de maniére générale, I’attitude des acteurs est moins
positive a 1’égard des personnes ayant des incapacités mentales. Les participants vont
davantgge soulever des limites et des réserves quant 1’intégration scolaire des jeunes
présentant ce type d’incapacité. De plus, certains enseignants vont nommer des
limites face a leur réle et a leur formation.

Par ailleurs, certains irritants sont nommés, essentiellement par des enseignants et
des parents. Il s’agit notamment des procédures administratives souvent longues et
complexes, du manque de soutien, de services et de ressources pour favoriser
Pintégration scolaire, du suivi parfois difficile entre les acteurs, etc. A cet effet, ces
irritants sont également soulevés par le CSE (1996). De plus, tel que rapporté par

plusieurs auteurs (Avramidis, et al., 2000; Bender, et al., 1995; Tait & Purdie, 2000),
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I’absence de soutien, de formation et de ressources matérielles apparaissent étre en

lien avec 1’ attitude de certains acteurs.

La plupart des participants ont également accordé de I’importance quant au fait de
s'impliquer et s’investir aupres du jeune. Toutefois, un des enseignants rapporte ne
pas avoir tout fait pour favoriser I'intégration scolaire du jeune. De plus, ce ne sont
pas tous les parents qui avaient une attitude positive a l’égérd des EBEP avant
d’avoir un jeune atteint d’ARSCS ; un parent rapporte qu’il avait certains préjugés.
Parmi les ergothérapeutes, certains se disent disponibles mais précisent qu’ils ne
chercheront pas a devancer les parents si ceux-ci ne font pas une demande d’aide.
L’attitude du jeune apparait également étre un ¢élément pouvant venir influencer leur
attitude. Certains ergothérapeutes rapportent qu’il est plus facile de s’ investir lorsque
le jeune se montre intéressé et qu’ils peuvént parfois étre moins portéé a aider les
jeunes peu collaborateurs et qui refusent les adaptations et stratégies proposées. En
effet, certains jeunes refusent I’aide et la mise en place de stratégies et d’adaptations,
ce qui ressort davantage chez les jeunes acceptant moins bien leur maladie. Certains
jeunes refusent méme que leurs pairs soient avisés de leur maladie. De plus,
I’implication et la collaboration des milieux scolaire et familial seraient également en
lien avec I'attitude des ergothérapeutes. Par ailleurs, il est intéressant de se demander
la part d’influence que peut avoir la personnalité de 1’ergothérapeute sur I’attitude
qu’il adopte ainsi que celle de I’organisation des services. En effet, quant & ce dernier
¢élément, les ergothérapeutes doivent bien souvent composer avec une charge de
travail importante. Egalement, ceux-ci ont beaucoup moins de contacts avec les

jeunes que peuvent en avoir les parents et les enseignants.
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En outre, a I'APE, une grande variabilité des résultats est constatée. Il est tout de
méme possible d’observer que, de maniére générale, au sein de chacune des triades,
les parents présentent une attitude plus positive envers leur jeune que les enseignants

et les ergothérapeutes qui ont une attitude qui se ressemble davantage.

2- De quelles facons les différents types de connaissances de ces divers acteurs
sont-ils en lien avec les attitudes adoptées a ’égard de ’intégration scolaire des
jeunes atteints d’ARSCS ?

En ce qui concerne la formation, ce ne sont que les enseignants qui ont été
divisées en catégories selon leur formation puisque cela ne permettait pas d’apporter
davantage d’information a I'analyse de le faire pour les parents et les
ergothérapeutes. Ceci dit, considérant la formation des enseignants, il n’y a pas de
différence qui a été retrouvée aux divers questionnaires entre les enseignahts qui ont
une formation non élaboréev en intervention et ceux ayant une formation plus
élaborée en intervention. A ' APE, il y a une trop grande variabilité a 1’intérieur de
chaque catégorie pour étre en mesure de soutirer des renseignements pertinents.

Toutefois, les données qualitatives permettent d’aller davantage en profondeur et
font ressortir certains éléments. Notamment, bien que les enseignants n’ayant pas de
formation élaborée en intervention aient une attitude positive a 1’égard de
I’intégration scolaire des EBEP, ils soulévent néanmoins plusieurs limites et
réserves, entre autres quant a leur role et formation ; en ce sens qu’ils ne se sentent
pas suffisamment outillés pour intervenir adéquatement. Cela concorde avec le
sentiment d’un manque d’expertise pour travailler auprés des EBEP intégrés en

classe réguliére, qui est souvent présent chez les enseignants n’ayant pas de
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formation en adaptation scolaire (Campbell et al., 2003 ; Scruggs & Mastropieri,
1996).

Quant aux enseignants ayant une formation plus élaborée en intervention, ils ont,
de maniere générale, uﬁe attitude positive quant a 'intégration scolaire des EBEP,
sans que celle-ci soit nuancée par des rés.erves et limites & I'intégration scolaire des
EBEP comme pour ceux n’ayant pas une telle formation en intervention, ainsi qu’une
vision positive de la différence. A cet effét, il est possible de soulever 1"hypothése
que la formation de ces enseignants leur donne davantage confiance en leurs
compétences et donc, les améneraient a adopter une meilleure attitude vis-a-vis les
EBEP et I'intégration scolaire et ce, en se référant notamment aux propos de
Bélanger (2004) indiquant que les -connaissances seraient liées aux sentiments
d’efficacité personnelle et de compétence desquels peut découler une meilleure
attitude vis-a-vis les EBEP et 'intégration scolaire. |

En outre, la plupart des enseignants ayant une formation plus élaborée en
intervention ont adopté une attitude proactive. A cet effet, Avramidis et ses
- collaborateurs (2000) soulévent. que les enseignants ayant une formation en
adaptation scolaire auraient une meilleure attitude envers les EBEP et une plus
grande confiance en leurs compétences en lien avec ces éleves. Ceci dit, il est
possible de soulever 1’hypothése que les enseignants de la présente étudé ayant une
formation supplémentaire liée & l'intervention ont possiblement une plus grande
confiance en leurs compétences dans I'intervention auprés des EBEP de par leur
formation, les amenant a étre davantage proactifs. Malgré la-formation plus élaborée
en intervention de certains enseignants, il y en a tout de méme parmi ceux-ci qui

soulévent un manque ‘de connaissances spécifiques a ’ARSCS et un besoin de
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formation a ce sujet. D’ailleurs, le niveau de connaissances sur I’ARSCS était
relativement similaire parmi les enseignants, ce qui n’a pas permis de les comparer
avec leur attitude. 1l en est de méme pour les parents et les ergothérapeutes.

Des différences sur le plan des attitudes sont retrouvées selon que les acteurs aient
eu des contacts antérieurs et actuels avec des personnes ayant des BEP et des
personnes atteintes d”’ARSCS. D’abord, il est retrouvé que le parent qui n’a eu aucun
contact antérieur avec des personnes atteintes d’ARSCS ni avec des personnes ayant
des BEP a une attitude moins positive envers les personnes qui ont des différences
fonctionnelles et l'intégration scolaire en comparaison aux parents qui ont eu
davantage de contacts antérieurs et actuels avec ce type de personnes. Ce parent
présente également une attitude moins positive que les autres parents a I’APE, soit
envers le jeune. Il importe toutefois de soulever l’hprthése qu’il se peut que cela
reliéve de la personnalité du jeune et non uniquemént de I'attitude du parent. De plus,
ce sont les parents qui avaient eu antérieurement plusieurs contacts avec des
personnes atteintes d’ARSCS, de mani¢re proximale et éloignée (et parfois
¢galement des contacts avec des personnes ayant des BEP) qui présentent, de
mani¢re générale, une meilleure attitude envers les personnes avec des différences
fonctionnelles, plus spécifiquement pour les incapacités mentales, et en regard d‘e
Iintégration scolaire. Egalement, ce sont deux des trois parents qui avaient eu
antérieurement plusieurs contacts avec des personnes atteintes d’ ARSCS, de manic¢re
proximalé et ¢éloignée, et parfois également des contacts avec des personnes ayant
des BEP, qui ont une meilleure attitude envers le jeune, et ce, a I’ APE. Par ailleurs,
peu d’éléments ressortent sur le plan qualitatif pour les parents selon les contacts

antérieurs et actuels avec des personnes atteintes d’ ARSCS et des personnes ayant
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des BEP. Toutefois, il est retrouvé que tous les parents qui avaient eu antérieurement
plusieurs contacts avec des personnes atteintes d’ARSCS et parfois aussi des contacts
avec des personnes ayant des BEP acceptent bien la maladie de leur jeune.

En ce qui concerne les enseignants, il n’y a pas de différence entre les deux
catégories d’enseignants au questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des
différences fonctionnelles. Toutefois, la catégorie d’enseignants qui a eu davantage
de contacts antérieurs avec des personnes atteintés d’ARSCS et/ou ayant des BEP
présente, a ce questionnaire, une attitude plus positive a 1'égard des personnes
présentant des incapaci;[és physiques et sensorielles que de celles ayant des
incapacités mentales. A cet effet, cela concorde avec la présence d’une hiérarchie des
incapacités allant de celles les moins bien acceptées socialement é. celles les mieux
acceptées, et ce, comme le souléve Deal (2011). Au questionnaire d’attitudes envers
I’intégration scolaire, aucune différence n’a été constatée. Par ailleurs, sur le plan
qualitatif, il est retrouvé que les enseignants du groupe ayant davantage eu de
contacts antérieurs ont tous une attitude trés positive a I'égard de l'intégration
scolaire, des jeunes atteints d’ARSCS ainsi que des EBEP en général. Ceci dit,
comme le mentionnent Avramidis et ses collaborateurs (2000), les enseignants ayant
déja intégré un EBEP dans leur classe semble adopter une attitude plus positive.
Egalement, les expériences antérieures pourraient contribuer a réduire leur crainte
qu'un EBEP soit intégré dans leur classe sans avoir acceés au soutien nécessaire
(Bélanger, 2004) et qu’avec ’expérience, la confiance de 1’enseignant augmente et
son attitude se modifie parallélement (LeRoy & Simpson, 1996).

En outre, ces enseignants ont une vision positive de la différence. 1ls ont adopté

une attitude proactive et cherchent a faire en sorte que I’intégration se déroule bien.
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Les enseignants du groupe ayant eu moins de contacts antérieurs soulevent davantage
de réserves et de limites a I'intégration scolaire. Plusieurs d’entre eux rapportent un
manque de connaissances et un besoin de formation sur I’ARSCS.

Pour ce qui est des ergothérapeutes, il n'y a pas de comparaison qui a été
effectuée pour ce qui est des contacts antérieurs et actuels avec des personnes
atteintes d’ARSCS et des personnes ayant des BEP puisqu’il n'y avait pas de
différence marquée en raison notamment de leur emploi.

Pour conclure, plus spécifiquement quant aux contacts antérieurs et actuels avec
des personnes atteintes d’ARSCS et ayant des BEP, il semble que, tant chez les
parents que chez les enseignants, la présence kde contacts antérieurs avec des
personnes atteintes d’ARSCS et/ou de personnes ayant des BEP soit en lien avec une
attitude-davantage positive a 1’égard des EBEP et de leur intégration scolaire. A cet
effet, comme le mentionnent Aksamit et ses collaborateurs (1987), il est possible de
croire que plus les contacts antérieurs avec ces jeunes sont nombreux, meilleures sont
les attitudes subséquentes. FEgalement, comme le note Donaldson (2003), il
semblerait que le moyen le plus efficace pour promouvoir de meilleures attitudes soit
les contacts directs avec des peréonnes ayant des BEP. Toutefois, il importe de noter
que, comme le mentionnent Donaldson (2003) et Lyons (2011), les contacts avec des
EBEP n’aménent pas nécessairerﬁent des attitudes positives a I’égard de ces derniers.
Ceci dit, les personnes ayan.t eu des contacts avec des EBEP dans un contexte
particulier, par exemple, d’amitié¢ ou de collégues de travail, auraient une attitude
plus positive que celles n’ayant eu que des contacts avec des EBEP dans un contexte,
par exemple,- hiérarchique (p. ex. thérapeute-client). Ces auteurs mentionnent

I’importance que la personne présentant une incapacité ait un statut égal ou supérieur
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a la personne n’ayant pas d’incapacité pour que linteraction entre celles-ci ait
davantage de chance d’étre bénéfique. De plus, considérant les propos de certains
participants quant a leur changement d’attitudes a 1’égard des EBEP, il est possible
de croire que la sensibilisation d’une personne quant a un ﬁandicap particulier peut
amener des changements dans ses attitudes a 1’égard des incapacités en général et ce,

tel que I'indiquent Campbell et ses collaborateurs (2003).

3- Quelle est la situation d’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS
concernés par la présente étude ?

La majorité des jeunes atteints d’ARSCS concernés par la présente étude, soit plus
de la moitié, présentent une intégration scolaire qualifiée de réussie et ce, a partir des
propos et observations des participants des trois groupes d’acteurs de chaque triade.
De plus, tous les jeunes atteints d’ ARSCS concernés par cette étude étant au primaire
ont une intégration scolaire qualifiée de réussie alors qu'un seul jeune étant au
secondaire a une telle intégration scolaire. Les trois jeunes dont 'intégration est
qualifiée de mitigée ou de.non réussie sont au secondaire.

Différentes hypothéses peuvent étre soulevées pour expliquer une telle différence
entre la situation d’intégration scolaire au primaire et au secondaire, tel que le fait
que les jeunes rendus au secondaire ont plusieurs professeurs, n’ont pas une classe
unique et doivent se déplacer plusieurs fois par jour dans 1’école d’un local a un
autre, en passant par leur casier, tout en transportant leur matériel scolaire. Il ya
également le fait, comme le mentionne Bélanger (2004), que le contexte scolaire du
secondaire différe de celui du primaire considérant, entre autres, que I’enseignant du

secondaire peut rencontrer chaque jour plus de cent €leves. De plus, les enseignants
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du primaire auraiemnt une"attitude davantage positive a 1’égard de I'intégration
scolaire des EBEP que ceux du secondaire (Bélanger, 2004).

Aussi, une autre hypothése possible est 'augmentation des atteintes physiques et
de leur visibilité, lors du secondaire, étant donné les aspects évolutif et dégénératif de
la maladie (J. P. Bouchard, et al., 1978; J. P. Bouchard, et al., 1998{). En effet,
I’intensification des atteintes physiques peut notamment amener une restriction des
activités auxquelles le jeune peut participer, ce qui peut amener le jeune a se faire
plus difficilement accepter par ses pairs' et a se sentir plus isolé (Perrin & Gerrity,
1984; Pless & Roghmann, 1971). Egalement, la visibilit¢ plus importante que
peuvént avoir les atteintes physiques & i’adolescence peut amener le jeune a devoir
composer davantage avec les réactions et attitudes d’autrui, lesquelles peuvent
impliquer une forme de rejet allant a ’encontre de leur désir d’acceptabilité sociale
élevée (Lévesque, 2004). Aussi, il est possible que l'attitude des pairs, rendus a
I’adolescence, puisse étre différente. En effet, I'empathie a tendance a diminuer au
cours de Dl’adolescence (St-Germain, 2003), ce qui peut avoir des répercussions
négatives au niveau de l’intégration sociale pouvant possiblement amener de
I’intimidation, du rejet, etc. De plus, il est possible de croire que ’attitude du jeune
soit différente durant la phase de 1’adolescence pour diverses raisons. Notamment, il
peut s’agir d’une prise de conscience des restrictions relatives a la maladie (entre
autres en lien avec sa formation et sa vie future), d’impacts plus grands de la
maladie, d’un désir de normalisation et d’appartenance plus grand, d’un désir
d’autonomie, etc.

Tous les acteurs impliqués auprés des jeunes dont I'intégration scolaire a été

qualifiée de réussie présentent une perception similaire de la qualité de I’intégration
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scolaire, tant sur les plans qualitatif et quantifatif. Par contre, cela est moins vrai pour
les jeunes dont I'intégration scolaire a ét¢ qualifiée de mitigée ou de non réussie et
ce, & la fois qualitativement et quantitativement. Dans ces situations, il est observé
que les parenis et les enseignants d’une méme triade (soit les deux acteurs qui
apparaissent les plus présents au quotidien compte tenu de la fréquence moins élevée
des contacts des ergothérapeutes avec les jeunes comparativement a celles des
parents et des enseignants) ont des perceptions divergentes sur certains aspects de la
qualité¢ de I'intégration scolaire. Notamment, cela est le cas de la qualité du suivi a
I’école, de I’information sur 1’ ARSCS fournie 4 I’enseignant, aux différents ﬁembres
de I’école et aux pairs du jeune, du niveau de connaissances quant aux stratégies et
adaptations a mettre en place ainsi . de la qualité de la communication et de la
collaboration entre les acteurs.

Ceci dit,t il importe de noter que la perception qu’ont les acteurs de la qualité de
I'intégration scolaire peut avoir des réperéussions sur leur mobilisation a faire enA
sorte que des changementé soient effectués. En effet, il est intéressant de se
demander si un enseignant qui pergoit positivement la qualité de I’intégration
scolaire d’un jeune sera porté a vouloir I’améliorer davantage et a vouloir que des
adaptations soient mises en place ou bien s’il tendra & maintenir la situation actuelle.

Pour conclure, la qualité de I'intégration scolaire a été regardée sous plusieurs
angles (p. ex. fonctionnement a I’école, acceptation par les pairs, etc.). Compte tenu
des divers aspects facilitants et non facilitants qui ressortent des entrevues avec les
acteurs, il apparait important de s’assurer que les acteurs soient bien informés sur la
maladie, ses impacts ainsi que sur les stratégies et adaptations pouvant étre mises en

place. Ceci est d’autant plus pertinent dans une perspective visant a passer de
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I"intégration scolaire a I'inclusion scolaire, ou les besoins de chaque membre de
I’école doivent é&tre considérés (Stainback, et al., 1992). Une meilleure
compréhension des pairs de la maladie apparait également occuper une place centrale
(p. ex. par une sensibilisation réalisée aupres des pairs) et étre en lien avec une
attitude davantage positive a 1’égard du jeune. A cet effet, cela correspond aux
propos de Campbell et ses collaborateurs (2003) corﬁme quoi la sensibilisation d’une
personne quant a un handicap partiéulier peut amener des changements dans ses
attitudes a ’égard des incapacités en général. Egalement, 1’implication des acteurs
ainsi que la communication et la coliaboration entre eux semblent d’une grande
importance, ce qui est également retrouvé dans de nombreuses étqdes (Bélanger,
2006; Bricker, 2000; Buysse, et al., 2001; Lanvée, et al.,, 2006; Rousseau, et al.,
2009; Saint-Laurent, 2008). Aussi, 'importance de la mise en place de soutien
ressort tant sur les plans personnel (p. ex. services, ressources, etc.) que matériel. A
cet effet, il importe de noter que les difficultés d’apprentissage semblent en lien avec
la qualité¢ de l'intégration scolaire et, bien qu’il ne soit pas possible d’établir la
direction de la relation entre ces deux éléments, il apparait tout de méme intéressant
de s’assurer que les services soient mis en place afin de favoriser de meilleurs
apprentissages. En outre, il apparait pertinent de prendre le temps de connaitre le
jeune et sa personnalité puisque cet élément ressort éomme un aspect facilitant. A cet
effet, il est intéressant de noter qu’il peut émerger chez I’enseignant un besoin de
mieux connaitre et comprendre le jeune, ce qui peut avoir des répercuésions positives
chez le jeune tels qu’un sentiment d’acceptation par son milieu, un sentiment
d’apparfenance et une meilleure disposition affective & faire des apprentissages

(Vienneau, 1992). Egalement, Dattitude du jeune (p. ex. refus de ’aide, difficulté
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d’acceptation de la maladie et manque de volonté, d’ouverture, de motivation et de
collaboration) semble étre un élément central a la qualité de I’intégration et le jeune
pourrait bénéficier de services, d’encadrement et de soutien pour 1’aider a ces

niveaux.

4- Comment les connaissances des différents acteurs influencent-elles leur
perception du niveau d’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS ?

Au questionnaire de connaissances sur I’ARSCS, les enseignants présentent un
niveau global de connaissances similaire pour les trois catégories d’intégration
scolaire. 11 en est de méme pour les ergothérapeutes. En ce qui a trait a ces demiers,
il est constaté qu'un méme ergothérapeute suivait différents jeunes, lesquels se
retrouvaient dans les trois catégories d’intégration scolaire, et ce, indépendamment
du niveau de connaissances sur I’ARSCS de 'ergothérapeute.

C’est a la section sur les impacts au quotidien de ce questionnaire que les
participants obtiennent globalement les résultats .les plus élevés, lesquels sont
similaires entre leé trois groupes d’acteurs et pour les tfois catégories d’intégration
scolaire. Ceci s’avere intéressant considérant que les acteurs impliqués dans
I'intégration scolaire ont grandement avantage a connaitre ces ¢éléments afin de
pouvoir en tenir compte et intervenir en conséquence. En effet, un meilleur niveau de
connaissances a ce niveau devrait favoriser une meilleure compréhension de leur
situation et de leurs besoins (Brook & Galili, 2000). Cela est d’autant plus pertinent

considérant que le niveau de connaissances quant a 1’état de santé d’une personne, a

ses différents problémes ainsi qu’aux conditions avec lesquelles elle doit vivre est
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positivement li¢ a D'attitude adoptée a 1’égard de cette personne (Brook & Galili,
2000; De Grandmont, 2004).

Au-dela des résultats quantitatifs sur cette thématique, il est constaté chez deux
des quatre parents de jeunes dont 1’intégration scolaire est qualifiée de réussie des
connaissances relatives aux adaptations pouvant étre mises en place et de divers trucs
pouvant aider le jeune a l'école. Il est pbssible de croire que cela ait pu étre
bénéfique quant & 1'intégration scolaire du jeune. De plus, parmi tous les enseign;ints,
il est retrouvé chez trois d’entre eux des connaissances quant aux adaptations, aux
stratégies d’intervention et a divers trucs pouvant étre utilisés pour aider le jeune. 11
est pertinent de soulever que ces trois enseignants agissent autour de jeunes dont
I’intégration scolaire a été qualifiée de réussie. De telles connaissances semblent
avoir été positives pour I'intégration scolaire de ces jeunes. Il est intéressant de noter
qu’aucune question portant sur les adaptations et stratégies d’intervention ne leur a
été posée lors dé Pentrevue. 11 importe de se demander si les enseignants qui n’ont
pas. ‘parlé des adaptations et des stratégies.d’intervention ne les connaissent pas, ne
les utilisent pas ou bien s’ils ont simplement omis d’aborder cet aspect.

Par ailleurs, il est remarqué que trois des quatre parents des jeunes bien intégrés
ont des contacts antérieurs et actuels, de mahiére proximale et distale, avec des
personnes atteintes d’ARSCS alors que deux des trois parents dont les jeunes ont été
moins bien intégrés n’avaient jamais €t€¢ en contact avec des personnes atteintes
d’ARSCS et le troisiéme parent en avait eu seulement de maniere éloignée. De tels
contacts antérieurs et actuels apparaissent donc étre positifs quant ékla qualité de
I’intégration scolaire du jeune. Comme le mentionnent plusieurs auteurs (Brook &

Galili, 2000; Forlin, et al., 1999; Goupil & Boutin, 1983; Gregory, 1997; Hastings, et
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al., 1996; Mathieu, et al., 2003; Parasuram, 2000), lé mise en contact avec des
personnes ayant des BEP est un facteur déterminant et efficace dans I"adoption d’une
attitude davantage positive a 1’égard de ces personnes. Aksamit et ses colléborateurs
(1987) ajoutent méme que plus les contacts antérieurs avec les EBEP sont nombreux,
meilleures sont les attitudes subséquentes. A cet effet, il est ‘possible de croire que
plus il va y avoir de personnes qui ont des contacts avec des individus ayant des
BEP, plus la société sera ouverte a I’égard des EBEP. Toutefois, il importe de noter
que certains auteurs, tels que Donaldson (2003) et Lyons (2011), nuancent cette
affirmation en mentionnant que d’autres facteuré doivent étre pris en considération,
comme 1’égalité du statut social dans I'interaction entre la personne avec des BEP et
celle sans BEP.

Quant a la formation des acteurs, il est constaté que deux des quatre parents dont
le jeune est bien intégré ont effectué une formation en lien avec I'intervention, dont
I’un travaille toujours dans ce domaine. Egalement, parmi les quatre enseignants des
jeunes bien intégrés, trois d’entre eux ont réalisé une formation plus élaborée en lien
avec I’intervention. 11 en est de méme pour les enseignants agissant aupres des jeunes
dont I'intégration est qualifiée de mitigée. Il est possible de croire que ces
enseignants avaient davantage de connaissances sur la maniére d’intervenir avec des
EBEP. Aussi, il est possible de soulever I’hypothése que les enseignants ayant
effectué une formation plus élaborée en intervention ont un intérét différent pour
I’intervention et qu’ils congoivent différemment leur rdle. A ce syjet, il est possible
de soulever I'hypothése que les enseignants qui vont se chercher des formations
supplémentaires et plus élaborées en intervention ont une attitude de base différente a

I’égard des EBEP. D’ailleurs, I’enseignant de la triade dont 1’intégration a été
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qualifiée de non réussie souleéve des limites a sa formation et & son réle en ce sens
qu’il est un enseignant et non un intervenant. En ce qui concerne ces différentes
hypotheses, il importe de rappeler le petit échantillon de la présente recherche et de

la prudence qui est de mise dans I'interprétation de celles-ci.

5- La présence d’une différence quant a la qualité de I’intégration scolaire d’un
jeune atteint d’ARSCS est-elle en lien avec une différence d’attitudes des
acteurs ?

1l est constaté que, de maniére générale, les parents des jeunes bien intégrés ont
une attitude davantage positive que ceux des jeunes dont I'intégration est mitigée
envers 1’intégration scolaire et la différence. Ceci transparait sur le plan qualitatif et
dans certains des questionnaires. IlIs ont une attitude davantage positive a 1'égard des
personnes ayant des différences foﬁctionnelles et quant aux couts académiques que
pourrait avoir 1’intégration scolaire. Bref, il ressort que I’attitude positive des parents
envers I’intégration scolaire et une vision positive de la différence sont des ¢léments
positifs reliés a la qualité de 1’intégration scolaire.

Aussi, il ressort que les parents des jeunes bien intégrés ont une meilleure
acceptation de la maladie que les autres parents, ce qui semble également étre un
point positif. Une meilleure acceptation de la maladie par les parents pourrait
influencer positivement la fagon de faire face a la situation d’intégration scolaire.

Les enseignants des jeunes bien intégrés rapportent peu de réserves quant a
I'intégration scolaire des EBEP en- classe réguliere, contrairement aux enseignants
des jeunes moins bien intégrés. L’attitude positive des enseignants envers

I’intégration scolaire du jeune et & 1’égard des EBEP, le souci deffectuer de la
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sensibilisation aupres des pairs, une ouverture a recevoir du soutien, de la formation
et & travailler en équipe ainsi que la communication entre les acteurs ressortent
comme étant des éléments favorisant la qualité de I’intégration scolaire. A ce sujet, il
est pertinent de soulever I'influence positive qu’a également pu avoir ’attitude de
ces enseignants sur celle des pairs des jeunes concernés. En effet, 'attitude de
I’enseignant peut influencer cel}e des camarades de classe des EBEP (Beaupré, et al.,
2004; Johnson, 1998; Tirogéne, 19995).

Par ailleurs, a I’ APE, il est retrouvé qu’au sein de chacune des triades, les parents
présen‘;ent une attitude plus positive que les enseignants et les ergothérapeutes,
lesquels ont une attitude généralement similaire envers le jeune. En outre,‘ les acteurs
percoivent, de maniére générale, les jeunes comme étant souriants, enjoués, de bonne
humeur, agréables, polis, etc. 1l ressort que le fait que le jeune soit motivé, ouvert,
travaillant, collaborant et qu’il fouﬁlisse des efforts sont des éléments facilitant
I"intégration scolaire.

En outre, dans la présente étude, la plupart des enseignants et des ergothérapeutes
impliqués auprés des jeunes bien intégrés ont une attitude positive a leur égard. 1l est
intéressant de se questiohner quant a savoir si ce sonf les mauvaises expériences qui
amenent la présence d’attitudes négatives a 1’égard des EBEP et de leur intégration
scolaire ou bien si c¢’est ’adoption d’attitudes négatives qui améne la personne a
vivre de mauvaises expériences avec les EBEP.

Egalement, il apparait pertinent de se demander s’il y a des différences entre les
enseignants du primaire et ceux du secondaire quant a leurs attitudes envers les
EBEP et leur intégration scolaire et qui, par le fait méme, pourraient venir influencer

les résultats obtenus dans la présente étude. Est-ce qu’ils sont moins amenés & avoir.
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des contacts avec des EBEP? Est-ce que le nombre d’éléves est un élément important
quant a leurs attitudes? Y a-t-il une différence découlant de leur formation? Etc.
Le tableau 4 présente les aspects facilitants a 1’ intégration scolaire ressortis dans

la présente étude.
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Tableau 4

Aspects pouvant faciliter l'intégration scolaire d’un jeune atteint d’ARSCS

e Attitudes positives des acteurs impliqués et des pairs

- Implication et disponibilit¢ des acteurs (parents, enseignants,
ergothérapeutes, directeur/directrice de 1’école, etc.)

- Collaboration et communication entre les acteurs

- Ouverture face au travail d’équipe

- Soutien entre les acteurs

- A T’écoute des besoins-du jeune

- Proaction dans la mise en place des stratégies et des adaptations
nécessaires

- Attitude positive envers la différence, les EBEP et 1'intégration
scolaire

o Attitude positive du jeune

- Ouverture a la mise en place de stratégies et d’adaptation

- Ouverture a ce que ses pairs soient avisés de sa maladie et de ses.
impacts au quotidien

- Collaboration et intérét du jeune

- Acceptation de la maladie

e Acteurs et pairs du jeune informés de la maladie

- Directeur, enseignants et psychologue scolaire informés de la maladie
du jeune '

-~ Sensibilisation réalisée auprés des pairs pour les informer sur
I’ARSCS et leur permettre de mieux comprendre la situation du jeune
atteint

- Informations disponibles sur ’ARSCS pour tous ceux agissant aupres
du jeune

- Connaissances sur I’ARSCS (impacts, stratégies et adaptations, etc.)
possibles

e Contacts antérieurs et actuels avec des personnes atteintes d’ARSCS et ayant
des BEP '
Formation des enseignants plus poussée en intervention
Accessibilité & des services et des ressources
- Mise en place des adaptations et stratégies nécessaires
e Bonne relation entre le jeune et les acteurs impliqués
- Confiance
- Communication
e Bon suivi a I’école
- Mise en place d’un plan d’intervention au besoin et révision de celui-
ci réguliérement
- Ouverture du milieu scolaire
e Bien connaitre le jeune concerné
- Connaitre la personnalité du jeune
- Connaitre les forces et limites du jeune
- Habitude des pairs a c6toyer le jeune; a vivre avec hu
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Forces et faiblesses de I’étude

Une des forces de 1’étude est son devis. En effet, la réalisation d’une étude de cas
multiples mixte, a la fois qualitative et quantitative, a };ermis d’explorer de maniere
détaillée et en profondeur la situation d’intégration scolaire de différents jeunes (M.-
F. Fortin, 2010). Ceci est d’une grande importance puisqu’aucune étude n’a été
réalisée spécifiquement sur 1'intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS. De
plus, le fait d’avoir rencontré trois acteurs agissant auprés de chacun des jeunes
concernés par la présente étude a permis d’aller recueillir des perceptions différentes
de la qualité d’intégration séolaire, ce qui est d'un grand intérét considérant que
chaque acteur n’a pas nécessairement la méme vision (Beauregard, 2006). Aussi, la
triangulation des données a permis d’obtenir des données riches et en profondeur tout
en faisant le tour des diverses facettes du sujet (Yin, 2009).

Une autre force de I'étude réside en Dutilisation d’un guide d’entrevue semi-
dirigée similaire d’un type d’acteursré I’autre. Cela a permis de comparer leurs
réponses par la suite et de cerner les similarités et les différences. |

Egalement, une autre force de I’étude est le fait que parmi les jeunes concernés
par la présente étude, il y avait un nombre similaire de jeunes qui étaient au primaire
et au secondaire. Il a donc été possible d’explorer les différences de réalité et de
qualité d’intégration scolaire. Toutefois, le nombre de gargons est plus élevé que
celui des filles. Cela est particulier considérant que I’ARSCS touche dans une méme
proportion les filles et les gargons.

~ Par contre, certaines faiblesses peuvent également étre relevées. Notainment, une
limite demeure le petit nombre de participants pour I’aspect quantitatif de la présente

étude. Cet aspect a fait en sorte de limiter le choix des analyses statistiques possibles
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et de restreindre 1’analyse statistique a 1'utilisation de staﬁstiqﬁes descriptives. De
plus, le fait qu’il n’y avait que trois ergothérapeutes limitait la comparaison pour ce
type d’acteurs ainsi que la variabilité des réponses et des points de vue. Il aurait
également pu étre intéressant de réaliser I’étude auprés d’intervenants du milicu
scolaire, mais il a été décidé de se limiter a un type d’intervenant de la santé, celui
s’occupant de P’intégration scolaire, dans la présente étude. En ce qui concerne les
parents, ce sont seulement les meéres qui ont accepté de participer a I’étude ; il
importe de se demander si cela a influencé les résultats obtenus et s’ils auraient été
différents aupres des peres.

En outre, une autre limite consiste au fait que les motifs des refus de participer a
I’étude n’ont pas été demandés. Il est donc possible qu’il y ait un certain biais par
rapport aux personnes ayant accepté de participer quant a leur attitude et la qualité de
P’intégration scolaire.

Notamment, ’'une des faiblesses est la longueur des entrevues, principalement
celles réalisées auprés des parents. En effet, en raison de la longueur des
questionnaires et de la durée des rencontres, les participants et les interviewers
devenaient fatigués ‘vers la fin des rencontres. Il y avait alors peu
d’approfondissement et d’élaboration des thémes. Les questions relatives a
I"intégration scolaire se trouvant davahtage a la fin de entrevue semi-dirigée, ily a
eu certains éléments pour lesquels un approfondissement aurait été favorable a
I’analyse et & I’interprétation. Egalement, il aurait été pertinent d’avoir davantage de
questions précises sur I’intégration scolaire (p. ex. cheminement scolaire, stratégies,

services et adaptations mis en place, sentiment d’appartenance du jeune, etc.).
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Une autre faiblesse concerne les questionnaires utilisés. En effet, en ce qui
concerne le questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles et celui d’attitudes envers I'intégration scolaire, plusieurs ont rapporté
qu’ils étaient longs et ardus & remplir. Notamment, il a été rapporté que la
formulation de certaines questions était complexe (p. ex. « Les problémes potentiels
associés au fait d’€tre placé en classe régulicre pour I’éleéve ayant une incapacité — tel
que d’étre plus conscient de son incapacité — sont surpassés par le stigmate associé
avec un placement en classe spéciale. », « La ségrégation des enfants ayant une
incapacité dans des classes spéciales contribue au phénoméne de « fait accompli »
qui se produit quand les enfants sont étiquetés. » ou encore « La ségrégation des
enfants ayant une incapacité libere les ¢leves ayant toutes leurs capacités des
restrictions qu’on leur impose quand ils sont mis en interaction avec les enfants ayant
une incapacité. »). Egalement, il a été mentionné que certaines questions étaient trop
vagues et qu’il était difficile de se positionner considérant la présence de différents
facteurs pouvant venir influencer leurs réponses, telles que la présence ou non de
soutien et de services, la sévérité des incapacités, etc. Par exemple, voici certaines
questions ayant suscité des réactions de la part des participants :

Un individu ayant une incapacité n’est pas capable de prendre des décisions

morales. [...] Il ne devrait pas étre interdit aux personnes ayant une incapacité

d’obtenir un permis de conduire. [...[Les enfants ayant une incapacité en
salles de classes régulieres ont un effet défavorable sur les autres enfants. [...]

La présence d’un enfant ayant une incapacité dans la salle de classe réguliere

réduit efficacité de lenseignement et de [’apprentissage. [...] Les éléves

ayant une incapacité échouent a faire des progrés adéquats lorsqu’ils sont
integrés dans les classes régulieres. [...]

Aussi, pour ces questionnaires, plusieurs acteurs ont trouvé difficile de

différencier les incapacités physiques et les incapacités sensorielles, malgré la



présence d’explications et d’exemples. En outre, pour ce qui est du questionnaire de
connaissances sur I’ARSCS, il est difficile de savoir s’il n’y avait véritablement pas
de différences entre les acteurs, si le questionnaire n’était pas discriminant ou encore
si les acteurs de I’étude avaient beaucoup de connaissances sur I’ARSCS. Aucune
validation de ce questionnaire n’a été effectuée au préalable. De plus, pour ce qui est
de ’APE, il a également été utilisé auprés des parents et des intervenants afin de
comparer leurs réponses. Bien qu’il soit possible de croire que ce questionnaire
puisse étre utilisé auprés de ces populations, il n’est toutefois pas possible de se
référer a une classification ni a des écrits pour mieux interpréter les résultats obtenus.

En ce qui concerne les questions du guide d’entrevue semi-dirigée, plusieurs
aspects seraient a améliorer. Notamment, il aurait été pertinent de demander
directement aux parents de décrire leurs connaissances actuelles de la maladie.
Certaines €laborations auraient également été intéressantes aupres des enseignants et
des ergothérapeutes pour mieux cemer leur niveau de connaissances. En effet, bien
qu’ils aient été questionnés sur leurs connaissances antérieures et actuelles, certaines
des réponses étaient breves et peu de demandes d’élaboration et de précision ont €té
effectuées. Aussi, il aurait été intéressant de questionner directement les participants
sur leurs expériences avec des EBEP afin de déterminer s’il s’agissait d’expériences
significatives pour eux et si elles ont constitué des expériences positives ou négatives
a leurs yeux. De plus, il importe de noter que tous les participants n’élaborent pas
autant 1eurs réponses. Par exemple, ils n’ont pas tous la méme notion de ce qui est
important ou non de rapporter qﬁant a leurs connaissances. Il aurait pu étre pertinent,
apreés leur avoir demandé de rapporter leurs connaissances, de poser certaines

questions ouvertes davantage directives afin d’explorer plus en profondeur leur
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niveau de connaissances (p. ex. Quels types d’adaptations et de stratégies connaissez-
vous pour favoriser l'intégration scolaire? Quels types d’impacts cognitifs peut
entrainer I’ARSCS? Quels sont les symptdmes caractéristiques de ia maladie et quels
sont leurs impacts au quotidien? Etc.)

Une autre faiblesse de I'étude est 1’absence d’un. questionnaire évaluant la
désirabilité sociale. En effet, bien que plusieurs éléments aient été utilisés pour
déterminer la qualité de 1'intégration scolaire et que celle-ci ait été regardée sous
plusieurs angles, 11 importe de se questionner sur 1’influence de la désirabilité sociale
sur les propos et opinions exprimés par les participants. Il est possible que certains
participants aient voulu avoir une attitude plus acceptable socialement vis-a-vis
I'intégration scolaire, les EBEP ainsi qu’envers les jeunes atteints d’ARSCS et qu’ils
n’ont ainsi pas laissé transparaitre leur véritable opinion sur le sujet. Cela apparait
plausible que certains des participants aient bonifié leurs propos afin de laisser
transparaitre bune meilleure image d’eux-mémes en tant que personne et
professionn;:l. En effet, il s’agit présentement d’une période durant laquelle une place
importante est accordée a 1’intégration scolaire en raison notamment de la réforme de
I’éducation qui incite les milieux scolaires a intégrer les EBEP en classe réguliére
(Ministére de I'Education, 2011; Ministére de I'Education du Québec (MEQ), 1999).
De plus, plusieurs personnes sont amenées a travailler auprés de jeunes atteints
d’ARSCS dans la région en raison de la prévalence élevée et ont possiblement voulu
préserver une bonne image professionnelle. En outre, il est intéressant de se
demander si certains des participants ont cherché a laisser transparaitré positivement
la qualité de P'intégration scolaire afin de laisser paraitre que tout se déroule

bien pour ainsi ne pas étre remis en question dans leurs fagons d’étre et de faire.
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Par ailleurs, il importe de soulever la complexité et I'ambiguité des variables que
sont 1'attitude et les connaissances. Bien que des données quantitativezs et qualitatives
aient été recueillies, il demeure qu’il a été difficile de situer chacun des participants
quant a ces deux variables. En effet, il est difficile de questionner les participants sur
leurs attitudes et leurs connaissances et il est donc nécessaire d’utiliser différentes
questions afin d’explorer ces élén{énts et pour éventuellement combiner les réponses
obtenues afin de réuséir a dresser un portrait le plus juste possible de leurs ‘attitudes et
connaissances. Il n’est également pas possible de s’assurer, plus spécifiquement
quant aux connaissances, que le participant ait dressé€ un portrait juste et complet de
son niveau de connaissances de la maladie d’ou l'intérét, comme mentionné
précédemment, d’explorer davantage cet aspect par des questions ouvertes plus
directives apres leur avoir demandé de maniere plus générale leurs connaissances. De
plus, quant aux attitudes, il importe de prendre en considération que chaque personne
n’a pas le méme niveau d’introspection. Il est également possible de croire que
chacun des participants n’a pas la méme capacité a se remettre en question et a cibler
les éléments de ses attitudes .qui sont plus négatifs. Aussi, il importe de soulever qu’il

y a plusieurs définitions du concept d’attitudes.

Recommandations
Ii est‘ possible de relever certaines recommandations qui pourraient
potentiellement étre utiles dans un objectif d’amélioration de la qualité de
I’intégration scolaire et ce, considérant les données recueillies dans la présente étude.

Ces recommandations touchent les trois catégories d’acteurs rencontrés pour 1’étude,
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mais égalemeﬂt d’autres acteurs impliqués dans 'intégration scolaire des jeuﬁes
atteints d’ARSCS que sont entre autres les directions d’école.

Pour les parents et les enseignants, il pourrait étre pertinent qu’ils soient plus
systématiquement mformés de la maladie, des déficits reliés et de leurs impacts au
quotidien ainsi que des stratégies et adaptations possibles et ce, afin de favoriser un
meilleur sentimént de compétence et d’efficacité. Un élément qui pourrait également
étre bertinent aﬁn d’améliorer ce sentiment de compétence et d’efficacité chez les
enseignants est qu’ils recoivent davantage de notion d’adaptation scolaire dans le
cadre de leur formation afin qu’ils se sentent plus en confiance face a I'intégration
scolaire des EBEP. En effet, diverses études mentionnent que les enseignants
s’inquiétent quant a leur formation et leurs compétences a travailler avec les EBEP
(Bender, et al., 1995; Pull, 2010; Tait & Purdie, 2000) et que plusieurs ens;aignants
réguliers affirment avoir besoin de formations supplémentaires pour travailler auprés
des EBEP intégrés en class¢ réguliere (Campbell, et al., 2003; Scruggs &
Mastropieri, 1996). Dans le cadre de la présente étude, il ne faudrait toutefois pas
conclure a tort qu’un enseignant avec une formation non spécifique est plus 8 méme
d’avoir des difficultés a intégrer les jeunes atteints d’ARSCS étant donné le petit
échantillon (un seul cas avec une intégration non réussie). En outre, plus
spécifiquement pour les enseignants, il serait également intéressant, qu’ils soient
amenes a vivre davantage de contacts avec des EBEP, dans des contextes favorables,
pour favoriser la qualité de ces contacts, afin qu’ils se familiarisent avec eux et
éventuellement développent un plus grand sentiment d’efficacité et de compétence.
Cela va dans le sens de Campbell et ses collaborateurs (2003), selon qui la

sensibilisation d’une personne quant a un handicap particulier peut amener des
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changements dans ses attitudes a ['égard des incapacités en général (Campbell, et al.,
2003).

Plus spécifiquement aux intervenants, il pourrait étre pertinent d’envisager des
contacts téléphoniques plus fréquents avec les parents et les jeunes atteints afin
d’aller chercher leur implication et ce, méme "durant la période de I’adolescence
pendant laquelle les jeunes peuvent étre plus réticents. Etant donné les défis
retrouvés a cette période, plus particulicrement les difficultés d’acceptation de la
maladie et le refus (ou les réticences) d’aide sur le plan de I'intégration scolaire, il
serait pertinent d’identifier et de mettre a I'essai de nouvelles approches aupres des
jeunes qui peuvent mieux correspondre a leur réalité.

La période du secondaire semble déﬁnitivement apporter plus de défis a
I'intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS. Il apparait alors essentiel de
trouver des fagons de rejoindre davantage les enseignants impliqués afin de les
mobiliser. Il serait également important d’explorer davantage les difficultés concretes
vécues par chaque jéune pour établir des stratégies adaptées a sa sttuation, afin qﬁe
dans la mesure du possible, 1’école soit adaptée a lui si le contraire n’est pas possible,
c'est-a-dire si les atteintes du jeune 1’empéchent de s’adapter a certaines réalités de
I’école secondaire.

En outre, quant aux pairs, il apparait pertinent qu’ils soient informés de la ﬁlaladie
et du portrait clinique associé afin de les amener a avoir une meilleure
compréhension de la situation. Les meilleures facons de faire, impliquant les
enseignants, les parents ou les jeunes eux-mémes, pour transmettre cette information

restent cependant a définir.
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De plus, plus spécifiquement aux écoles et a la direction, il pourrait étre
intéressant que des procédures systématiques soient mises en place en cas
d’intégration scolaire afin de réunir les différents acteurs impliqués et de viser, dés le
début, un partenariat considérant que le développement des professionnels et leur
collaboration seraient bénéfique a I'intégration scolaire des EBEP et permettraient,
entre autres, la mise en place des adai)tations nécessaires (Bricker, 2000). Par
ailleurs, ceux-ci devraient s’assurer que des campagnes de sensibilisation 2 Ia
différence, de format et contenu variés, soient mises en place de fagon réguliére afin
de favoriser le succés de 1'intégration scolaire des jeunes avec des différences tels
que ceux atteints d’ARSCS. En effet, il apparait qu'une telle intégration en milieu
scolaire peut avoir des répercussions sur une plus grande intégration a la société dans

son ensemble.

Analyse des conséquences de 1a recherche et retombées possibles

Cette. étude de cas multiples mixte avait comme objectif de décrire les
connaissances (soit un des facteurs pouvant influencer la qualit¢ de 1’intégration
scolaire des EBEP) des acteurs agissant aupres des jeunes atteints d’ARSCS pour
explorer leur influence suf P’intégration scolaire de ces derniers. Aucune étude
n’avait porté jusqu’a ce jour sur I’intégration scolaire de cette population. Un premier
pas a ¢été effectué dans cette direction et grace aux recommandations émanant des
données recueillies, il sera possible de mieux encadrer, informer et former les
personnes travaillant auprés de ces jeunes, ce que plusieurs participants ont relevé
comme étant un besoin majeur, afin de viser une amélioration de la qualit¢ de

I’intégration scolaire. Notamment, les données recueillies ont permis de mieux
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connaitre et comprendre les difficultés vécues par les différents acteurs travaillant a
I’intégration scolaire des jeunes atteints d’ARSCS. Les différents éléments soutirés et
discutés a chacune des cinq questions de recherche dans la section « Discussion »
pourront servir a fournir de 1’aide an milieu scolaire, a aider aux interventions
scolaires et de I’équipe de soins ainsi qu’a renseigner les parents sur 1’information a
transmettre. Notamment, ’analyse et 1'interprétation des données ont permis de
mettre en lumiere la pertinence que les personnes impliquées auprés des jeunes
atteints ’ARSCS aient les connaissances nécessaires sur la maladie, ses impacts et
les stratégies d’intervention, .qu’il y ait une bonne implication, communication et
collaboration entre les différents acteurs impliqués, qu’une sensibilisation soit
effectuée auprés des pairs du jeune atteint d’ARSCS, que le soutien et les services
tant persénnel que matériel soient mis en place, que les acteurs adoptent une attitude
positive a I’égard des EBEP et de leur intégration scolaire, etc. Egalement, un besoin
de formation est réclamé par plusieurs enseignants afin de connaitre davantage la
maladie, les besoins ainsi que les stratégies et adaptations pouvant étre mises en
place et il semble que la formation plus élaborée en intervention de certains
enseignants ait été bénéfique. Il en est de méme de la mise en contact avec des
personnes ayant des BEP. Aussi, I'acceptation de la maladie par le jeune ainsi que
par ses parents tout comme Pattitude du jeune ressortent comme des éléments
centraux d’ou lintérét de s’assurer que les services soient mis en place afin de
favoriser une meilleure acceptation bde la maladie.

Par ailleurs, compte tenu du petit échantillon de la présente étude, il serait
intéressant qu’a partir des recommandations émises quant aux aspects qui

apparaissent étre en lien avec une meilleure attitude des acteurs et une meilleure
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intégration scolaire, d’autres études soient menées a plus grande échelle afin de
permettre une certaine généralisation. Egalement, il serait intéressant d’obtenir
davantage de données empiriques quant a I'importance des connaissances sur
Pattitude et sur la qualité¢ de 1'intégration scolaire des EBEP afin d’éventuellement
pouvoir savoir si des résultats similaires sont retrouvés (iuant a D'intégration scolaire
d’autres populations. .Ainsi, si des résultats similaires a ceux de la présente étude
étaient retrouvés dans de futures études a plus grande échelle et dans des études
réalisées auprés d’autres populations, ils pourraient étre utilisés de sorte a ce que les
‘besoins en regard de Iintégration scolaire des personnes atteintes et de celles
agissant aupres d’elles soient répondus plus adéquatement et efficacement.

En outre, il serait pertinent qu'une étude similaire a la présente étude soit
effectuée mais que cette fois-ci les jeunes atteints de la maladie soient également
inclus. Ceci permettrait de recueillir le point de vue du principal intéressé. Son
expérience d’intégration scolaire serait riche a recueillir et pourrait informer quant a
divers éléments importants a considérer.

Suite a la présente étude, il serait possible d’utiliser les connaissances soutirées
dans le développement et ’application de nouvelles approches éducatives pour les
personnes ayant un handicap. Egalement, cela pourrait permettre de contribuer a
mettre en place les services et le soutien que les jeunes et les acteurs gravitant autour
d’eux nécessitent et, par le fait méme, améliorer la qualité de vie de nombreuses
personnes. Notal}lment, il pourrait étre possible d’instaurer des procédures qui
pourraient encadrer et faciliter I’intégration scolaire des EBEP ainsi que le travail des

différents acteurs impliqués aupres de ces jeunes, ce qui est d’autant plus pertinent
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considérant la loi émise par le MELS incitant les milieux scolaires a intégrer les
enfants présentant des handicaps légers a modérés.

Par ailleurs, la présente étude s’est intéressée a certaines variables, soit
principalement les attitudes et les connaissances. Toutefois, d’autres aspects peuvent
fort possiblement influencer la qualité de 1'intégration scolaire et n’ayant pas été
vérifiés dans la présente étude. Il pourrait s’agir notamment de la collaboration entre
les acteurs, la perception de chaque acteur de son rdle et de celui des autres acteurs
impliqués, du nombre d’années d’expérience, du délai depuis ll’annonce de la

maladie, etc.



Conclusion



En conclusion, cette étude de cas multiples mixte avait comme but de décrire les
connaissances des principaux acteurs de l'intégration scolaire des jeunes atteints
d’ARSCS intégrés en classe réguliere pouvant influencer leurs attitudes et
perceptions afin de cemner les aspects pouvant étre en lien avec une meilleure
intégration scolaire. Le devis par étude de cas utilisé a permis d’effectuer une analyse
détaillée et en profondeur de la situation d’intégration scolaire de sept jeunes atteints
d’ARSCS. Cela a permis de soulever plusieurs recommandations quant a ce qui peut
faciliter la qualité de l'intégration scolaire de ces jeunes et favoriser 1’adoption
d’attitudes davantage positives a leur égard et face a leur intégration scolaire. Il n’a
pas été possible d’établir des liens causaux en raison du devis de recherche. Il a
toutefois été possible de constater quun ensemble de facteurs peuvent
potentiellement influencer 1’intégration scolaire que les différents acteurs pourront
prendre en considération. Par ailleurs, cette étude a le potentiel d’étre reproduite
aupres d’un plus grand échantillon afin de permettre une géﬁéralisation des résultats.
Finalement, les recommandations émises pourront étre utiles pour les différents
acteurs impliqués aupres des jeunes atteints d’ ARSCS ainsi que dans la réalisation de
d’autres études portant sur les connaissances, les- attitudes et perceptions ainsi que
I’intégration scolaire ’EBEP. L’école est un lieu ou les jeunes font des acquis et
développent la notion de collaboration. Les gens les entourant (dont les parents,
enseignants et ergothérapeute) pourraient étre des modéles pour eux en accordant de

I’importance a approfondir leurs connaissances et en travaillant en collaboration, ce
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qui constituerait une situation gagnante pour tous, atteints ou S, et un

pas vers I'inclusion scolaire.
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. Appendice A
Les caractéristiques cliniques associées a chacune des composantes de I’ARSCS
(symptémes pyramidaux, cérébelleux et neuropathiques)



2. Atteinte cérébelleuse

1. Atteinte pyramidale : Ataxie progressive des 4 membres
Spasticité prédominante aux membres inférieurs Dysarthrie ] ) )
Paraparésie aprés l'4ge de 30-40 ans i o Nystagmus avec poursuite oculaire saccadée

Réflexes ostéo-tendineux augmentés
Réflexes cutanés plantaires en extension
Contractures articulaires

Rétractions tendineuses

Incontinence urinaire

3. Atteinte neuropathique périphérique
Absence de réflexes achiléens aprés 'age de 25 ans
Amyotrophie distale de légeére a sévére
Pieds creux et déformation des orteils en marteau

Figure 28. Symptomatologie associée a chacune des composantes suivantes :
pyramidale, cérébelleuse et neuropathique (traduction libre tirée de Mathieu et al.,
2003)



Appendice B
Lettres d’invitation envoyées aux participants



Lettre d’invitation — version parent

GRIMN UQAC

GROUPE DE RECHERCHE INTERDISCIPLINAIRE Lml‘-’im DA QUEBEC
CHICOUTIMVG

SUR LES MALADIES REUROMSUCULAIRES

Objet : Invitation a participer a un projet de recherche.

Madame, Monsieur,

Nous travaillons présentement en collaboration avec le Dr Mathieu et
la Clinique des maladies neuromusculaires sur un projet de recherche
portant sur les « Perceptions et attitudes des différents acteurs
impliqués dans l'intégration scolaire des enfants atteints d’ataxie
récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay (ARSACS) ». La
présente lettre a pour but de vous inviter a participer a ce projet. Votre
participation est importante a la réalisation de cette recherche.

L'objectif principal du projet sur lintégration scolaire des enfants
ataxiques auquel nous vous invitons a participer est de fournir des
suggestions d’interventions ou d’adaptations pour les parents, intervenants
et enseignants afin de permettre I'élaboration de pratiques intégratives
efficaces et innovatrices. De plus, elle permettra de faire la lumiére sur les
enjeux soulevés par lintégration scolaire des enfants ataxiques, les
résistances vécues par les différents acteurs ainsi que les fagons d’améliorer
l'intégration de ces enfants.

Votre contribution est importante. Les recommandations qui vont faire
suite a notre recherche pourraient permettre d’améliorer leur situation.

Si vous étes intéressés a participer au projet ou si vous désirez obtenir
de plus amples informations, veuillez contacter Madame Sabrina Boucher-
Mercier, assistante de recherche au numéro suivant : (418) 545-5011 #
4211.

Nous vous prions, Madame, Monsieur, d’agréer nos salutations distinguées,

g égﬂly)@ de recherche

Julie Bouchard, PhD. (chercheure principale)

Dr Jean Mathieu, Md (co-chercheur)

Maud-Christine Chouinard, inf., PhD. (co-chercheure)
Cynthia Gagnon, erg., PhD. (co-chercheure)
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Lettre d’invitation — version enseignant(e)

GRIMN UuQAC

GROUPE DE RECHERCHE INTERDISCIPUNAIRE
S0R LES MACADIES NELROMSUCULAIRES A CHECOLITIA

Objet : Invitation a participer a un projet de recherche

Madame, Monsieur,

Nous travaillons présentement en collaboration avec le Dr Mathieu et
la Clinique des maladies neuromusculaires sur un projet de recherche
portant sur les « Perceptions et attitudes des différents acteurs
impliqués dans Il’intégration scolaire des enfants atteints d’ataxie
récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay (ARSACS) ». La
présente lettre a pour but de vous inviter a participer a ce projet. Votre
participation est importante a la réalisation de cette recherche.

Nous avons eu vos coordonnées dans le but de vous inviter a
participer a celui-ci. En effet, I'un des parents de I'enfant ataxique que vous
avez dans votre classe a accepté de participer a cette recherche et
linclusion & cette recherche nécessite la participation de I'enseignant ainsi
que de l'intervenant de la CMNM de I'enfant visé.

L'objectif principal du projet sur lintégration scolaire des enfants
ataxiques auquel nous vous invitons a participer est de fournir des
suggestions d'interventions ou d’adaptations pour les parents, intervenants
et enseignants afin de permettre I'élaboration de pratiques intégratives
efficaces et innovatrices. De plus, elle permettra de faire la lumiére sur les
enjeux soulevés par lintégration scolaire des enfants ataxiques, les
résistances vécues par les différents acteurs ainsi que les fagons d'améliorer
l'intégration de ces enfants.

Votre contribution est importante. Les recommandations qui vont faire
suite a notre recherche pourraient permettre d’améliorer leur situation.

Si vous étes intéressés a participer au projet ou si vous désirez obtenir
de plus amples informations, veuillez contacter Madame Sabrina Boucher-
Mercier, assistante de recherche au numéro suivant : (418) 545-5011 #
4211.

Nous vous prions, Madame, Monsieur, d’agréer nos salutations distinguées,

g 'e/y@ée de recherche

Julie Bouchard, PhD. (chercheure principale)

Dr Jean Mathieu, Md (co-chercheur)

Maud-Christine Chouinard, inf., PhD. (co-chercheure)
Cynthia Gagnon, erg., PhD. (co-chercheure) ‘
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Lettre d’invitation — version intervenant(e)

GRIMN UQAC

GRAUPE DE RECHERCHE INTERDISCIPLINAIRE

SUR LES MALADIES NEUROMSUCULAIRES A CHECOUTINV

Objet : Invitation a participer a un projet de recherche

Madame, Monsieur,

Nous travaillons présentement en collaboration avec le Dr Mathieu et
la Clinique des maladies neuromusculaires sur un projet de recherche
portant sur les « Perceptions et attitudes des différents acteurs
impliqués dans l'intégration scolaire des enfants atteints d’ataxie
récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay (ARSACS) ». La
présente lettre a pour but de vous inviter a participer a ce projet. Votre
participation est importante a la réalisation de cette recherche.

Nous avons eu vos coordonnées dans le but de vous inviter a
participer a celui-ci. En effet, 'un des parents de I'enfant ataxique que vous
suivez a la CMNM a accepté de participer a cette recherche et I'inclusion a
cette recherche nécessite la participation de I'enseignant ainsi que de
intervenant de la CMNM de I'enfant visé.

L'objectif principal du projet sur l'intégration scolaire des enfants
ataxiques auquel nous vous invitons a participer est de fournir des
suggestions d’interventions ou d’adaptations pour les parents, intervenants
et enseignants afin de permettre I'élaboration de pratiques intégratives
efficaces et innovatrices. De plus, elle permetira de faire la lumiére sur les
enjeux soulevés par lintégration scolaire des enfants ataxiques, les
résistances vécues par les différents acteurs ainsi que les fagons d’améliorer
~ lintégration de ces enfants.

Votre contribution est importante. Les recommandations qui vont faire
suite a notre recherche pourraient permettre d’améliorer leur situation.

Si vous étes intéressés a participer au projet ou si vous désirez obtenir
de plus amples informations, veuillez contacter Madame Sabrina Boucher-
Mercier, assistante de recherche au numéro suivant : (418) 545-5011 #

4211.
Nous vous prions, Madame, Monsieur, d’agréer nos salutations distinguées,

o8 qrgpe de recherche

Julie Bouchard, PhD. (chercheure prmmpale)

Dr Jean Mathieu, Md (co-chercheur)

Maud-Christine Chouinard, inf., PhD. (co-chercheure)
Cynthia Gagnon, erg., PhD. (co-chercheure)



Appendice C
Questionnaire sociodémographique — version parent



QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE ET DE DEVELOPPEMENT
Version parent

Créé a partir de Uexpérience clinique de Julie Bouchard, PhD, en collaboration avec Sabrina Boucher-

Mercier, et en s’inspirant, entre autres, de Lussier et Flessas (2001)

| 4 _REP
1. Quel est votre lien avec I’enfant?
o Meére
o Pére
0 Famille d’accueil
0O Aufre :

2. Date de naissance :

Jour 7/ Mois 7/ Année

4 Quel est le sexe de 1’enfant?
o Féminin
o Masculin
5. Quelle est la langue parlée a la maison?
o Francais
0 Anglais
O Autre :

6. Les parents sont :
Mariés/ Conjoints de fait
a  Divorcés

a Seéparés

o Célibataires
a

]

]

o

Monoparental
Décédés
Remariés
0 Autre:
7. Si les parents de 1’enfant ne sont plus ensemble, combien cela fait-il de temps?

8. Comment I’enfant a-t-il réagi face a cette séparation?

9. Dans le cas ou les parents sont séparés, divorcés ou monoparental, 1’enfant vit :
o avec la mére

avec le pére

en garde partagée

en famille reconstituée

autre :

0ooao
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10. Dans le cas ou les parents sont séparés ou divorcés, quel type de lien le pére et la
mere entretiennent-ils?
o Excellent
0o Bon
0 Neutre
o Mauvais
0 Aucun
11. Est-ce que I'enfant est adopté? -
o Ou
o Non
12. Est-ce que I'enfant vit en famille d’accueil?
o Oui
o Non
13. Depuis la naissance de ’enfant, est-ce qu’un membre de la famille de ce dernier
est décédé?
' Q@ Oui
o Non
14. Si oui, lequel ou lesquels?
a Pere/ Mére

0 Frére/ Sceur

o Cousin/ Cousine

0 Oncle/ Tante

a Grand-pére/ Grand-mere
O Autre :

15. Quand ce ou ces déces ont eu lieu?
16. Comment I'enfant a-t-il réagi face a ce ou ces déces?

17. Est-ce que 'enfant a vécu un ou des déménagements?
o Oui
a Non
Si non, passez a la question #18.
17.1. Si oui, combien de déménagements a-t-il vécus et sur une période de
combien de temps s’échelonnent-ils? déménagement(s) en
an(s).

17.2. Comment 1’enfant a-t-1l réagi?

‘ Avec enthousiasme

Avec bouleversement

Avec colere

Avec tristesse

En se refermant sur lui-méme
De fagon neutre

Avec agressivité

Autre :

(R A i [y
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17.3. Cochez la ou les raisons & ces déménagements.

CoOCOCCO

Promotion
Finance
Ecole
Parenté
Emploi
Voisinage
Autre :

Mere

18. Date de naissance : 19. Age :

Jour 7 Mois 7/ Année

2(). Quel est le niveau de scolarité de la mére?

'}

pcoo00CO0o000 0o

[}

Primaire non complété

Primaire complété

Secondaire non complété
Secondaire complété

Etudes collégiales non complétées
Etudes collégiales complétées
Certificat universitaire complété
Baccalauréat non complété
Baccalauréat compléte

Maitrise non complétée
Maitrise complétéee

Doctorat non complété

Doctorat complété

21. La meére occupe-t-elle un emploi?

O
a

Oui
Non

Si non, passez a la question #22.

21.1. Si oui, quel est-il?

169

21.2. Quel type d’emploi est-ce?

a
=]
Q

Temps plein
Temps partiel
Autre :

21.3. Quel est son revenu annuel approximatif?

[Ty e I [ R S [

22. Date de naissance : 23. Age

Aucun revenu
Moins de 15 000$
Entre 15 00083 et 24 9998
Entre 25 0009% et 34 9993
Entre 35 000$ et 44 9993
Entre 45 000$ et 54 9993
55 000$ et plus
Ne sais pas-

Pere

Jour 7 Mois 7 Année
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24. Quel est le niveau de scolarité du pere?
Q Primaire non complété
Primaire complété
Secondaire non complété
Secondaire complété ,
Etudes collégiales non complétées
Etudes collégiales complétées
Certificat universitaire complété
Baccalauréat non complété
Baccalauréat complété
Maitrise non complétée
Maitrise complétée
Doctorat non complété
Doctorat complété
25. Le pere occupe-t-il un emploi?
g Oui
0 Non
Si non, passez a la question #26.
25.1. Si oui, quel est-il?
25.2. Quel type d’emploi est-ce?
o Temps plein
0 Temps partiel
0o Autre:
25.3. Quel est son revenu annuel approximatif?
Aucun revenu
Moins de 15 000$
Entre 15 000$ et 24 999$
Entre 25 000$ et 34 999$
Entre 35 000$ et 44 999%
Entre 45 0003 et 54 999§
55 000$ et plus
Ne sais pas

[ Y o i vy i [

CO0O0000O00CO

Conjoint(e) (si c’est le cas)
De la mere

26. Combien de conjoints la mére a-t-elle eus depuis qu’elle n’est plus avec le pére
de ’enfant?
27. Parmi ceux-ci-ci, avec combien la mére a-t-elle habité?
28. Y a-t-il un conjoint actuellement dans la vie de 1la mére?
o Oui
o Non
S7 non, passez a la question #29.
28.1. Si oui, depuis combien de temps se fréquentent-ils?
28.2. Habite-t-elle avec lui?
g Oui
o Non
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28.2.1. Si oui, depuis combien de temps habitent-ils ensemble?
28.3. Quel est le lien de I'enfant avec ce conjoint?

28.4. Date de naissance : ' 28.5 Age :

Jour 7/ Mois / Annee

28.6. Cette personne occupe-t-elle un emploi?
o Ou
o Non
28.6.1. Si oui, quel est-i1?
28.6.2. Quel type d’emploi est-ce?
-0 Temps plein
0 Temps partiel
0 Autre:

Du pere

29. Combien de conjointes le pére a-t-il eues depuis qu’il n’est plus avec la mére de
I’enfant? ‘
30. Parmi celles-ci, avec combien le pere a-t-il habité?
31. Y a-t-il une conjointe actuellement dans la vie de la mére?
g Ou
o Non

Si non, passez a la question #32.
31.1. Si oui, depuis combien de temps se fréquentent-ils?

31.2. Habite-t-11 avec elle?
g Ou

a Non
31.2.1. Si oui, depuis combien de temps habitent-ils ensemble?

31.3. Quel est le lien de I’enfant avec cette conjointe?

31.4. Date de naissance : 31.5. Age :
Jour 7 Mois -/ Année ]
31.6. Cette personne occupe-t-elle un emploi?
a Oui
a Non
31.6.1. Si oui, quel est-il?
31.6.2. Quel type d’emploi est-ce?
a Temps plein
o Temps partiel
Q Autre:
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32. Est-ce que I’enfant a des fréres ou des sceurs (biologiques ou non)?

172

o Ou
a Non
32.1. Si oui, complétez le tableau ci-bas.
Enfant 1 Enfant 2 Enfant 3 Enfant 4 Enfant 5
Sexe | o Féminin a Féminin 0 Féminin o Féminin o Féminin
o Masculin | o Masculin | o Masculin a Masculin o Masculin
Age
Type | o Frére/ a Frére/ o Frére/ sceur | o Frére/ sceur | o Frere/ sceur
de sceur sceur biologique biologique biologique
lien biologique biologique | o Demi-sceur/ | o Demi-sceur/ | o Demi-sceur/
o Demi- a Demi- demi-frére demi-frére demi-frére
sceur/ sceur/ maternel maternel maternel
demi-frére demi-frére | @ Demi-sceur/ | o Demi-sceur/ | o Demi-sceur/
maternel maternel demi-frére demi-frére demi-frére
a Demi- a Demi- paternel paternel paternel
soeur/ sceur/ o Enfant du o Enfant du o Enfant du
demi-frére demi-frére conjoint(e) conjoint(e) conjoint(e)
paternel paternel du pére/ de du pére/ de du pére/ de
a Enfant du | o Enfantdu |la mére la mére la mére
conjoint(e) conjoint(e)
du pére/ de du pére/ de
la mére la mére
Vit-t- | o Oui a Ou a Oui a Oui a Oui
il a Non a Non a Non @ Non a Non
avec
fui?

33. Est-ce que I’enfant a un frére ou une sceur atteint de I’ataxie récessive spastique
autosomique Charlevoix-Saguenay?

a Oui
o Non

Si non, passez a la question #34.
33.1. Si oui, combien d’entre eux sont atteints de cette maladie?

33.2. Quel 4ge a chacun des fréres et sceurs atteints de la maladie?

33.3. Si 'enfant a un frére ou une sceur plus 4gé afteint de cette maladie,
quels impacts croyez-vous que cela a eu sur votre relation avec I’enfant

atteint?

33.3.1. Impacts positifs :
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33.3.2. Impacts négatifs :
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Autre(s) personne(s) vivant avec l’enfant

34.Y a-t-il d’autres enfants vivant avec I’enfant?
Q Oui
o Non
Si non, passez a la question #35.
34.1. Si oui, précisez le lien avec ’enfant en question.

35.Y a-t-il d’autres personnes vivant sous le méme toit que I’enfant?
a Oui
a Non

Si non, passez a la question #36.
35.1. Si oui, précisez le lien avec I’enfant en question.

l

- GROSSESSE ET NAISSANCE

36. La grossesse était :
o Désirée
o Non désirée
37. La grossesse était :
o Prévue
a Imprévue
38. Comment était votre vie conjugale avant arrivée de [’enfant?
o Excellente
o Bonne
o Moyenne
a Faible
o Meédiocre
39. La grossesse de cet enfant était la (y inclure les fausses couches):
a lére
26
36
4¢
56
o Autre:
40. Est-ce que la mere a déja fait des fausses couches?
g Oui
a Non
8i non, passez d la question #41.

[y iy Wy |
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40.1. Si oui, combien en a-t-elle fait ?
40.2. Apres combien de semaines de grossesse ont-elles eu lieu?

41. Est-ce que la mere a pris des médicaments durant la grossesse?
a Ou
o Non
Si non, passez a la question #42.
41.1. Si oui, lequel ou lesquels?
42. Est-ce que la mére a pris de ’alcool durant la grossesse?
a Oui
g Non
Si non, passez a la question #43.
42.1. Si oui, quel en €tait la quantité?
Moins d’une a deux consommations par deux semaines
1 4 2 consommations par semaine
3 a4 4 consommations par semaine
5 & 7 consommations par semaine
8 a 14 consommations par semaine
15 a 20 consommations par semaine
Plus de 20 consommations par semaine

R S R o

43. Est-ce que la mere a fumé des cigarettes durant la grossesse?

Si non, passez a la question #44.
43.1. Si oui, quel en était la quantité?
1 a 2 cigarettes par jour
3 & 10 cigarettes par jour
11 & 20 cigarettes par jour
21 a 30 cigarettes par jour
a Plus de 30 cigarettes par jour
44. Est-ce que la meére a consommé des drogues durant la grossesse?
o Oui
o Non
Si non, passez a la question #45.
44.1. Si oui, lesquels, quelle quantité et a quelle fréquence?

a
]
Qa
Q

45. Durant la grossesse, est-ce que le pere a vécu des événements importants
(stresseur(s), maladie(s), anxiété relative a la venue de ’enfant, etc.)?

a Oui '

a Non
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Si non, passez a la question #46.
45.1. Si oui, précisez.

46. Durant la grossesse, est-ce que la mére a vécu des événements importants
(stresseur(s), maladie(s), anxiété relative a la venue de I’enfant, etc.)?
o Oui
o Non
Si non, passez a la question #47.
46.1. Si oui, précisez.

47. Est-ce qu’il vous est arrivé de songer a un probleme de santé dont pourrait étre °
affecté votre enfant?

o Ouwm

0 Non
Si non, passez a la question #48.

47.1. Si out, lequel ou lesquels?

48. Est-ce que I’enfant est considéré comme un prématuré?
g Oui
o Non
49. A combien de semaines est-il né?
50. Comment s’est déroulé I’accouchement?
a Naturel
Péridurale
Anesthésie générale
Utilisation des forceps
Césarienne planifiée
Césarienne d’urgence
: a Autre :
51. Est-ce que ’accouchement s’est déroulé différemment de ce & quoi vous vous
attendiez?
a Ou
a Non
Si non, passez a la question #52.
51.1. Si oui, en quoi cela a-t-il été différent?

0000 o
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52. Y’a-t-il eu des complications durant 1’accouchement?
a Ou
u Non
Si non, passez a la question #53.
-52.1. Si oui, précisez :
a Circulation du cordon
o Siége
o Anoxie
o Autre:
53. Quelle a été la durée du travail pré-accouchement?
54. Le travail pré-accouchement a été :
a Facile
a Normal
o Difficile
55. A la naissance, le bébé avait :
o Unpoidsde:
Une taille de :
Un tour de téte de :
Un APGAR de : (sur 10)
Respiration spontanée :
a Oui
o Non
56. Est-ce que des signes de détresse feetale ont été constatés?
o Ou
o Non
8i non, passez a la guestion #57.
56.1. Si oui, précisez :

0000

57. §’il y a lieu, cochez les problémes que le bébé a présentés suite a sa naissance.
o Jaunisse

Problémes respiratoires

Rh

Anomalies chimiques

Séjour en incubateur

Malformations

Autre :

Ooo0oo0oog

'58. L’enfant a-t-il déja eu des convulsions ou des crises d’épilepsie?

o Ou
o Non
Si non, passez a la question #59.
58.1. Si oui, précisez 1’4ge que Ienfant avait :

Version 2, créée le 2009-09-02, projet Ataxie



59. L’enfant a-t-il déja perdu connaissance?
o Oui '
o Non

Si non, passez a la question #60.

59.1. Si oui, précisez dans quelles circonstances cela s’est passé?

177

60. L’enfant a-t-il déja eu un accident?
g Oui
o Non
Si non, passez a la question #61.
60.1. Si oui, précisez :
60.1.1. Qu’est-il arrivé?

60.1.2. A-t-il perdu connaissance? .
o Oui
o Non

60.1.3. A-t-il eu des maux de téte?

o Ou
a Non
60.1.4. A-t-il vomi?
a Ou
‘a Non
61. Est-ce que ’enfant a déja été hospitalisé?
g Ou
o Non

Si non, passez a la question #62.
61.1. Si oui, précisez :
61.1.2. Quelle en était la raison?

61.1.3. Quel 4ge avait I’enfant?

62. L’enfant a-t-il déja subi des opérations?
o Oui
o Non
Si non, passez a la question #63.
62.1. Si oui, précisez :
62.1.1. Quelle en était la raison?

62.1.2. Quel age avait I’enfant?

62.1.3. Est-ce qu’une hospitalisation a été nécessaire?

g Oui
o Non

63. L’enfant a-t-il eu de nombreuses infections aux oreilles?

a Oui
o Non
Si non, passez a la question #64.
63.1. Si oui, précisez :
63.1.1. La fréquence :

63.1.2. A quel moment (age)?
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63.1.3. A-t-il eu des tuBes?

g Oul
o Non
63.1.4. A-t-il pris de la médication de fagon répétée?
o Oui
o Non

64. Mis a part le diagnostic d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-
Saguenay émis, I’enfant présente-t-il d’autres problémes de santé (d’autres
diagnostics)?
o Oui
g Non
Si non, passez @ la question #65.
64.1. Si oui, précisez :

65. Est-ce que P’enfant a déja recu un coup a la téte ou subi une commotion
cérébrale?
o Oui
a Non
Si non, passez a la question #66.
65.1. Si oui, précisez :
65.1.1. Les circonstances :
65.1.2. L’4ge qu’avait Penfant :
66. Est-ce que I’enfant prend des médicaments présentement?
g Oui :
g Non
Si non, passez a la question #67.
66.1. Si oui, complétez le tableau.

Médica- | Quelle est Ia [Quelle est la | A quel A-t-il des effets | Cela fait
ment (s) |raison de la |dose de ce moment de | (positifs ou combien de
prisede ce | médicament? |la journée est | secondaires) ? | temps que
médicament? pris le I’enfant
médicament? prend ce
médicament?
a QOui
o Non

Si oui, précisez.

a Oui
0 Non
Si oui, précisez.

o Oui
g Non
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Si oui, précisez.

67. L’enfant a-t-i] été évalué pour des problémes de vision?
a  Oui
o Non
68. L’enfant a-t-il des problémes de vision?
g Oui
o Non
Si non, passez a la question #69.
68.1. Si oui, précisez.

69. Est-ce que I’enfant porte des lunettes?
a Oui
o -Non
Si non, passez a la question #70.
69.1. Si oui, pour quelle problématique?

70. L’enfant a-t-il été évalué pour des problémes d’audition?
g Oui
o Non

Si non, passez a la question #71.

70.1. Si oui, par qui?
70.2. Quel est le diagnostic?

70.3. Quel type d’examen a-t-il passé?

o Centrale
o Périphérique
o Autre:
71. L’enfant a-t-il des problémes d’audition?
a Oui '
o Non _—
72. Est-ce que ’enfant est suivi dans une clinique neuromusculaire?
g Oui
a Non

73. L’enfant a-t-il déja rencontré un ...
73.1. Neurologue?
a Oui
o Non
Si oui, précisez :
73.1.1. Pour quelle problématique?

73.1.2. En quelle année?

73.1.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de ’enfant?

o Oui
g Non
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73.2. Ergothérapeute?
o Oui
o Non
Si oui, précisez :
73.2.1. Pour quelle problématique?
73.2.2. En quelle année?
73.2.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de V’enfant ?
a Oui
0 Non
73.2.4. Est-ce cette personne qui s’occupe de I'intégration scolaire de I'enfant?

o Ou
a Non
73.3. Orthophoniste?
a Ou
a Non

Si oui, précisez :
73.3.1. Pour quelle problématique?
73.3.2. En quelle année?
73.3.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de I’enfant?

o Ou
o Non
73.4. Physiothérapeute?
a Ou
o Non

Si oui, précisez.
73.4.1. Pour quelle problématique?
73.4.2. En quelle année?
73.4.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de I'enfant?

a Ou
0 Non
73.5. Psychologue?
a Ouw
o Non

Si oui, précisez.
73.5.1. Pour quelle problématique?
73.5.2. En quelle année?

73.5.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’enfant?

g Oum
o Non
73.6. Nutritionniste?
o Oul
o Non

Si oui, précisez.
73.6.1. Pour quelle problématique?
73.6.2. En quelle année?
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73.6.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’ enfant?

a Ou
a Non
73.7. Pédopsychiatre?
a Oui
o Non

S1 oui, précisez.
73.7.1. Pour quelle problématique?

73.7.2. En quelle année?
73.7.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’enfant?

a Ou
o Non
73.8. Educateur?
a Ou
o Non

Si oui, précisez.
73.8.1. Pour quelle problématique?

73.8.2. En quelle année?
73.8.3. Cette personne est-elle encore impliquée auprés de P'enfant?

g Ou
a Non
73.9. Travailleur social?
a Ou
a Non

Si oui, précisez.
73.9.1. Pour quelle problématique?

73.9.2. En quelle année?
73.9.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’enfant?

o Ou
a Non
73.10. Orthopédiste?
a Ou
o Non

Si oui, précisez.
73.10.1. Pour quelle problématique?

73.10.2. En quelle année?

73.10.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’enfant?

a Ou

0 Non
73.11. Pédiatre?
o Ou
0 Non

Si oui, précisez.
73.11.1. Pour quelle problématique?
73.11.2. En quelle année?
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73.11.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1"enfant?

o Oui
0 Non
73.12. Psycho-éducateur?
o Oui
o Non

Si oui, précisez.
73.12.1. Pour quelle problématique?
73.12.2. En quelle année?
73.12.3. Cette personne est-elle encore impliquée auprés de [’enfant?

o Owm
0 Non
73.13. Autre?
o Ou
o Non

Si oui, précisez.
73.13.1. Pour quelle problématique?
73.13.2. En quelie année?
73.13.3. Cette personne est-elle encore impliquée aupres de 1’enfant?
' g Oui
o Non
74. Est-ce qu'un psychologue ou un neuropsychologue a déja évalué les capacités
intellectuelles de I’enfant?
a Ou
0 Non
St non, passez a la question #75.
74.1. Si oui, en quelle année cette évaluation a-t-elle été réalisée?

e .o HISTOIRE DU DEVELOPPEMEN .
75. Est-ce que les premiers mois a la maison succédant la naissance ont été difficiles?
a Oui
g Non

76. Est-ce que I’enfant, en comparaison avec les autres enfants de son dge, a présenté
un retard au niveau de I’expression du langage?

a Oui

o Non

77. Est-ce que I’enfant, en comparaison avec les autres enfants de son dge, a présenté
un retard au niveau de la compréhension du langage?

a Oui

a  Non
78. A quel age I’enfant a-t-il dit ses premiers mots?
79. A quel ge I’enfant a-t-il dit ses premiéres phrases?
80. A quel age I’enfant a-t-il marché?
81. A quel 4ge I’enfant a-t-il démontré une préférence pour ’une des deux mains ?_
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82. Pour quelle main ’enfant a-t-il une préférence?
o Gauche
g Droite
o  Ambidextre
83. A quel 4ge ’enfant a-t-il complété entrainement  la propreté?
* Diurne:
e Nocturne :
84. Si non acquise, précisez :
85. Arrive-t-il encore a I’enfant de faire pipi au lit ou de « s’échapper »?
o Oui Fréquence :
o Non
86. Est-ce que I’enfant a présenté des difficultés de séparation lors de départs?
g Oui
a Non
Si non, passez a la question #87.
Si oui, précisez jusqu’a quel 4ge cela a duré :
87. Est-ce que I’enfant, en comparaison avec les autres enfants de son age, a présenté
des difficultés :

Aucune Légeére Modérée Sévére
2 3

Aux niveaux des habiletés motrices globales (marcher, sauter, etc.) ?
Aux niveaux des habiletés motrices fines (boutonner, lacer, etc.) ?
Aux niveaux des habiletés préscolaires (les couleurs, I’alphabet, etc.)?
A rester assis pour écouter un film ou une histoire ?

Au niveau de I’alimentation ?

Au niveau du sommeil ?

A s’amuser seul ?

A demeurer attentif ?

A résoudre les problémes ?

A s’organiser ?

A rapporter les faits et les événements ?

A apprendre les concepts de base (en haut, a c6té, etc.) ?

A apprendre les séquences (mois, saisons, etc.) ?

A maintenir le contact visuel ?
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88. Que préfére I’enfant?
o Lasolitude
o La compagnie
89. Est-ce que I’enfant a I’occasion de jouer avec des enfants de son age?
a Oui
o Non
90. Est-ce que I’enfant semble avoir des préférences concernant 1’age des enfants
avec qui il joue (plus jeunes, du méme age)?
Q Oui
g Non
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Si non, passez a la question #91.
90.1. Si oui, lesquels parmi ceux-ci préfére-il?
0 Plus jeunes que lui
@ Duméme dge que lui
a Plus vieux que lui
91. Est-ce que I’enfant a des ami(e)s stables?
a Ou
a Non
92. Est-ce que 'enfant est victime de moqueries ou de harcélement de la part des
autres enfants?
a Oui
o Non
93. Est-ce que I’enfant s’intégre bien aux autres enfants?
a Oui ' '
a0 Non
94. Est-ce que ’enfant a de la facilité a se faire des ami(e)s?
o Oui
0 Non \
95. Est-ce que I'enfant présente, en comparaison avec les autres enfants de son age,
de la difficulté a jouer et a socialiser avec les autres enfants?
g Oui
o Non
96. Est-ce que I’enfant a des loisirs, des activités?
a Oui
a Non
Si non, passez a la question #101.
96.1. Si oui, lesquels?

97. Quelle est la langue parlée a I’école?
0 Frangais
0 Anglais
a Autre:
98. Quel est le niveau scolaire de I’enfant ?
0 Maternelle
1°° année
2% année
3% année
4° année
5% année
6° année
Secondaire 1
Secondaire 2
Secondaire 3

R 0 T Ry o
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O Secondaire 4
@ Secondaire 5
a Autre:

99. Est-ce que I'enfant a déja recommencé une année scolaire?
a Ou
O Non
Si non, passez a la question #100.
99.1. Si oui, laquelle?
Maternelle
1€ année
2° année
38 I3
année
4° année
5% année
6° année
Secondaire 1
Secondaire 2
Secondaire 3
Secondaire 4
Secondaire 5
Autre

ocoodD0DO0OOODUOOLDOCDOO

99.2. Pour quelle raison?

100. Est-ce que vous croyez que votre enfant présente des troubles d’apprentissage?
o Ou
a Non

Si non, passeé a la question #101.
100.1. Si out, en quelle année cela a-t-il commencé?

100.2. Précisez :

100.3. Quels domaines sont principalement touchés par les troubles
d’apprentissage de 1’enfant?

100.3. Encerclez le chiffre représentant le mieux le niveau de sévérité des
troubles d’apprentissage de I’enfant, 1 étant des troubles légers et 7 des
troubles séveres.

1 2 3 4 5 6 7
101. Est-ce que ’enfant est connu du psychologue scolaire?
o Ou
a Non
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102. Est-ce que I’enfant rencontre un intervenant en milieu scolaire?
o Ou ‘
o Non
Si non, passez a la question #103.
102.1. Si oui, quel est son titre?
102.2. Que travaille-t-il avec ’enfant?

102.3. Combien d’heures par semaine travaillent-ils ensemble?

103. Est-ce que I’enfant a eu plusieurs intervenants différents?

a Oui

o Non
104. Combien d’intervenants a-t-il- vus dans la derniére année?
105. Qui aide I’enfant pour faire ses devoirs et ses lecons?

a Pere
Meére
Grands-parents
Frere/sceur
Garderie _
Cela est variable.

0 Autre:
106.. Combien de temps est-il nécessaire a I’enfant pour faire ses devoirs et ses
lecons?

0DoDO0D

107. Est-ce que certaines mati¢res semblent plus difficiles pour I’enfant?
o Oui
0 Non
Si non, passez a la question #108.
107.1. Si oui, précisez lesquelles.
108. Est-ce que certaines matiéres semblent plus faciles pour I’enfant?
o Out
0 Non
Si non, passez a la question #109.
"108.1. Si oui, précisez lesquelles.
109. Comment est 1’enfant au retour de I'école?
a Agité
o Fatigué
0 Maux de téte
o Autre:
110. Est-ce que I’enfant utilise un ordinateur dans la classe?
o Oui
g Non
Si oui, passer a la question #111.
110.1. Si non, comment prend-t-il ses notes (exemple : preneur de notes)?
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111. Est-ce que vous avez des inquiétudes relatives au rendement de 1'enfant dans
I'un de ces secteurs de la vie quotidienne (cochez ceux pour lesquelles vous vous
inquiétez)?

Mémoire 0 Autre:

Attention

Motricité fine

Motricite globale

Autonomie

Apprentissage de

nouvelles connaissances

Capacité de s’organiser

Capacité d’adaptation

Développement social

Confiance en soi

Ecriture

Articulation

Equilibre

000D DOo

OCoC0oDooOoo

112. Est-ce que I'enfant est exempté des cours d’éducation physique?
a Ou
0 Non

; 10N
113. Est-ce que I'enfant a des peurs?
o Oui
a Non i

Si non, passez a la question #114.
113.1. Si oui, précisez lesquelles.

114. Est-ce que I’enfant est capable d’exprimer clairement ses peurs?
0 Oui
a Non
115. Est-ce que I’enfant a des tics, des gestes difficiles a contréler?
a Oui
o Non
Si non, passez a la question #116.
115.1. Si oui, précisez lesquels.
116. Est-ce que D’enfant a des manies, des habitudes particulicres ou des
comportements répétitifs?
Q Oui
o Non
Si non, passez a la question #117.
116.1. Si oui, précisez lesquels.
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117. Est-ce que I'enfant présente une méfiance inhabituelle?
a Oui
a Non
118. Est-ce que I'enfant semble davantage vivre dans son imaginaire que dans la
réalité?
a Oui
o Non
Si non, passez a la question #119.
118.1. Si oui, expliquez. .
119. Est-ce que I'enfant est sensible a des bruits particuliers ou a des textures
particuliéres?
a Oui
0 Non
Si non, passez a la question #120.
119.1. Si out, précisez lesquels.
120. Est-ce que 'enfant présente une difficult¢ a s’adapter aux changements de
routine?

a Oui

G Non
121. Est-ce que ’enfant présente une bonne capacité de gestion de ses émotions et de
ses comportements?

o Oui

0 Non
122. Selon vous, quel pourcentage est représentatif du niveau d’obéissance de
I’enfant? %
123. Est-ce que ’enfant a des ortheses?

o Oui

g Non
Si non, passez a la question #124.

123.1. Si oui, est-ce que I’enfant les porte?

0 Oui

0 Non

123.1.1. S’1l ne les porte pas, quelles sont les raisons justifiant son choix?

124. Est-ce que I’enfant a des difficultés a se déplacer dans les escaliers?
a Oui
Q Non

125. Est-ce que ces déficits sont apparents?

a Ou

0 Non
126. Sur I’échelle suivant, 1 étant « Trés peu apparents» et 7 étant « Trés
apparents », encerclez le chiffre représentant le mieux le degré d’apparence des
déficits de 1’enfant.

1 2 3 4 5 6 7
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QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE
Version enseignant(e)

1. Quelle est la formation que vous avez recue?

2. Avez-vous recu une formation directement en lien avec I'ataxie récessive
spastique autosomique Charlevoix-Saguenay?
a Ou
a Non
Si non, passez a la question #3. .
2.1. Si oui, considérez-vous que cette formation répondait bien a vos besoins?
a Ou
o Non
2.2. Y a-t-il des informations que vous auriez aimé connaitre lors de cette
formation que vous n’avez pas eues?
a Oui
o Non
2.2.1. Si oui, lesquelles?

2.3. Croyez-vous que cette formation a eu un impact positif an niveau de
votre réle concernant 1’intégration de 1’enfant?

o Ou

o Non

2.3.1. Si oui, en quoi cela a été positif?

3. Si non, considérez-vous qu’une telle formation aurait ét¢ avantageuse au niveau de
votre réle concernant I'intégration scolaire de I’enfant?

a Oui

a Non

Si non, passez a la question #4.
3.1. Si oui, en quoi cela aurait été bénéfique?

4. Depuis combien de temps enseignez-vous?

5. Combien d’¢éléves y a-t-il dans votre classe cette année?
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6. Aviez-vous déja eu un enfant atteint de I’ataxie récessive spastique autosomique
Charlevoix-Saguenay dans votre classe auparavant?

o Oui

g Non

Si non, passez a la question #7.
Si oui, & combien de reprises cela est-il arrivé ?

7. Quelles sont les caractéristiques de votre classe cette année (ex. agité, beaucoup de
cas difficiles, calme, etc.)?

8. Combien d’éléves avec des besoins particuliers avez-vous dans votre classe?
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QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHI_QUE
Version intervenant(e)

1. Quelle est la formation que vous avez regue?

2. Avez-vous recu une formation directement en lien avec 1'ataxie récessive
spastique autosomique Charlevoix-Saguenay?

g Oui

a Non

Si non, passez a la question #3.
2.1. Si oui, considérez-vous que cette formation répondait bien a vos besoins?

g Oul
a Non

2.2. Y a-t-il des informations que vous auriez aimé connaitre lors de cette
formation que vous n’avez pas eues ? ‘

g Oui :

a Non

2.2.1 Si oui, lesquelles ?

2.3. Croyez-vous que cette formation a eu un impact positif au niveau de
votre rdle concernant I’intégration de 1’enfant?

a Oui '

o Non

2.3.1. Si oui, en quoi cela a été positif?

3. Si non, considérez-vous qu’une telle formation aurait été¢ avantageuse au niveau de
votre réle concernant I’intégration scolaire de I’enfant?

‘o Oui

g Non

Si non, passez a la question #4.
3.1. Si oui, en quoi cela aurait été bénéfique?
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4. Combien d’années d’expérience avez-vous?

5. Combien d’enfants suivez-vous présentement?

6. Aviez-vous déja suivi un enfant atteint d’ataxie récessive spastique autosomique
Charlevoix-Saguenay auparavant?

o Oui

0 Non

Si non, passez a la question #7.
Si oui, a combien de reprises cela est-il arrivé?

7. A quelle fréquence rencontrez-vous I’enfant?
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Appendice F
Questionnaire de connaissances sur I’ARSCS



Connaissances sur ataxie récessive spastique Charlevoix-Saguenay (ARSCS)

Pour chacune des questions, n’encerclez qu’une seule réponse selon ce que vous
croyez étre juste. '

Historique, définitions et prévalences

1. En quelle année I'’ARSCS fut décrite pour la premiere fois?
A) 1921 '

B) 1947

C) 1978

D) 1994

2. Vréi ou Faux? Cette maladie atteint davantage les garcons que les filles.
A) Vrai
B) Faux

3. Parmi les choix suivants, lequel représente le mieux le nombre de cas d’ARSCS
diagnostiqué actuellement dans la région du Saguenay-Lac-St-Jean?

A) 10 cas

B) 100cas

C) 500 cas

D) 1000 cas

4. Le terme « ataxie » fait référence a :

A) un manque d’équilibre a la marche. ‘

B) un manque de coordination des mouvements volontaires.
C) une faiblesse musculaire.

5. Vrai ou Faux? Chez les individus atteints de I’ARSCS, la moelle épiniére est
rarement affectée, ce sont principalement les nerfs périphériques et d’autres organes
du corps qui le sont.

A) Vrai

B) Faux

Transmission et génétique

6. Vrai ou Faux ? L’ARSCS résulte de la forte consanguinité retrouvée dans ces deux
régions (Charlevoix et Saguenay-Lac-St-Jean).

A) Vrai

B) Faux

7. Vrai ou Faux? Un individu peut étre porteur du géne défectueux relatif a ’ARSCS
sans savoir qu’il est porteur de ce geéne et ainsi donner naissance a un enfant atteint
de la maladie. '

A) Vrai

B) Faux
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8. Cette maladie se retrouve principalement chez les gens originaires des régions du
Saguenay-Lac-St-Jean et de Charlevoix. Parmi les proportions suivantes, laquelle
représente le mieux la proportion d’individus porteurs du géne responsable de la
maladie?

A) 1/5

B) 1/22

C) 1/48

D) 1/124

9. Vrai ou Faux? En 2000, une équipe de chercheurs québécois fit la découverte du
géne SACS se trouvant sur le chromosome 13. '

A) Vrai

B) Faux

10. Vrai ou Faux? Une personne atteinte de I’ARSCS peut avoir des enfants non
atteints si le partenaire de la personne atteinte n’est pas porteur.

A) Vrai

B) Faux

[1. Vrai ou Faux ? L’ARSCS est une maladie « récessive », cela signifie donc que
lorsque 1'un des parents est porteur du gene défectueux, I'enfant de ce demnier sera
nécessairement atteint de cette maladie.

A) Vrai

B) Faux

12. Complétez les trous manquants a 1’aide des choix se trouvant entre parenthéses.
Lorsque les deux parents sont porteurs du géne, et ce pour chaque grossesse, ils ont

une probabilité de (0%, 25%, 50%, 75%, 100%) d’avoir un enfant non
porteur du gene, une probabilité de (0%, 25%, 50%, 75%, 100%) d’avoir un
enfant porteur mais non atteint et une probabilité de (0%, 25%, 50%, 75%,

100%) d’avoir un enfant porteur et atteint de la maladie.
Evolution et symptémes

13. Vrai ou Faux? L’ARSCS affecte grandement les capacités intellectuelles des
personnes atteintes.

A) Vrai

B) Faux

14. Vrai ou Faux ? En vieillissant (environ vers la trentaine), il est fréquent de
retrouver des problémes urinaires chez les personnes atteintes d”’ARSCS.

A) Vrai

B) Faux
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15. Vrai ou Faux? De facon générale, I'apprentissage de la marche est retardé vers
I"age de 18 mois chez les personnes atteintes de I’ARSCS. D¢s lors il est possible de
constater un manque d’équilibre duquel découle des chutes fréquentes.

A) Vrai -

B) Faux

16. Vrai ou Faux ? Ce n’est que chez treés peu de personnes atteintes de 1°’ARSCS
quun symptdme appelé « spasticité » est retrouvé.

A) Vrai

B) Faux

17. Vrai ou Faux ? L’ARSCS est une maladie qui débute a la naissance et évolue
rapidement d’ou 1'utilisation précoce d’une canne.

A) Vrai

B) Faux

18. Vrai ou Faux? Lorsque la maladie est diagnostiquée a un jeune age chez la
personne et qu’un bon traitement lui est administré, la personne peut se voir guérir en
totalité.
A) Vrai
B) Faux

19. Vrai ou Faux ? L espérance de vie des personnes atteintes de 1I°’ARSCS n’est que
légérement inférieure a celle de la population en général.

A) Vrai

B) Faux

20. Vrai ou Faux ? Aucun médicament permettant d’améliorer les symptdmes
n’existe a 1’heure actuelle.

A) Vrai

B) Faux

21. Vrai ou Faux ? Il existe des exercices d’étirements qui peuvent étre trés
bénéfiques (ils viennent diminuer 1a raideur dans les différents membres) lorsque la
personne atteinte de I’ ARSCS les effectue.

A) Vrai

B) Faux

Impacts sur le quotidien (par exemple, sur les plans moteur et scolaire)

22. Vrai ou Faux? Une perte d’autonomie progressive est observable chez les
individus atteints de 1’ARSCS, il demeure toutefois possible pour la majorité de
- ceéux-ci de conduire une automobile pendant plusieurs années malgré la présence
d’une déficience physique.

A) Vrai

B) Faux
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23. Vrai ou Faux? Pour une grande partie de leur vie, les personnes atteintes de
I’ARSACS sont autonomes.

A) Vrai

B) Faux

24. Vrai ou Faux? L’ARSCS est une maladie qui n'influence que trés peu la qualité
de la calligraphie du jeune atteint.

A) Vrai '

B) Faux

25. Vrai ou Faux? L’ARSCS est une maladie qui ameéne une lenteur considérable au
niveau de la transcription.

A) Vrai

B) Faux

26. Vrai ou Faux? Le jeune atteint de FARSCS éprouve des difficultés a participer
aux cours réguliers d’éducation physique entre autres en raison de sa grande
fatigabilité.

A) Vrai

B) Faux

27. Parmi les pourcentages suivants, lequel représente le mieux celui des jeunes
atteints de I’ARSCS présentant des difficultés d’apprentissage?

A) 5%

B) 20%

C) 50%

D) 80%

28. Vrai ou Faux? Les difficultés scolaires retrouvées chez certains jeunes atteints de
I’ ARSCS pourraient étre expliquées par des facteurs allant au-dela de la présence de
troubles moteurs.

A) Vrai

B) Faux

29. Vrai ou Faux? Les difficultés d’apprentissage présentes chez une certaine
proportion des jeunes atteints de I’ARSCS s’expliquent par la présence d’un déficit
intellectuel.

A) Vrai

B) Faux

30. Vrai ou Faux? Un jeune atteint de I’ARSCS voit sa participation a certaines
activités restreintes par sa maladie. Ceci peut entrainer chez lui certaines difficultés a
se faire accepter et intégrer par ses pairs.

A) Vrai

B) Faux
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Appendice G
Questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences fonctionnelles



Questionnaire d’attitudes envers les personnes avec des différences
fonctionnelles

Cette échelle vise a récolter votre opinion sur diverses propositions concernant les
personnes ayant une incapacité. Puisqu’il serait difficile et long de vous questionner
sur chacune des propositions pour toutes les incapacités possibles, elles ont été
regroupées. Les 3 groupes (incapacités physiques (P), incapacités sensorielles (S) et
incapacités mentales (M)) sont décrits a la premiére page de ce document. Veuillez
vous y référer si vous en avez besoin. Donner votre opinion pour chacun de ces
groupes en vous servant des instructions ci-dessous.

Instructions: répondez a chacune des propositions en utilisant le systéme ci-dessous.

Tres fortement en accord: +3
Tres fortement en désaccord: -3
Fortement en accord: +2
Fortement en désaccord: -2°
En accord: +1

En désaccord: -1

Par exemple, si vous étes trés fortement en accord avec une proposition pour un des
trois groupes mentionnés, écrivez +3 sur la ligne correspondante; mais si vous étes
fortement en désaccord, écrivez-y —2, etc.

Exemple: 25. Les personnes ayant une incapacité (...)
p. 1 S8 -1 M -2

Répondez de votre mieux a chaque proposition et pour chaque groupe. Allez-y
rapidement, mais attentivement. Ne passez pas trop de temps sur un item; essayez de
répondre et de passer au prochain.

C’est parti !

1. Les enfants ayant une incapacité ne devraient pas avoir acces a 1’éducation
publique gratuite.
P: S: M:

2. Les personnes ayant une incapacité sont plus susceptibles d’avoir des accidents
que d’autres personnes.
P S: M:

3. Un individu ayant une incapacité n’est pas capable de prendre des décisions
morales.
P: S: M:

4. On devrait empécher les personnes ayant une incapacité d’avoir des enfants.
P: S: M:
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5. Les personnes ayant une incapacité devraient avoir la permission de vivre ou et de
la facon dont ils choisissent de le faire. '
P: S: M:

6. Des habitations adéquates pour les personnes ayant une incapacité ne sont ni trop
cotteuses et ni trop difficiles a construire.
P: S: M:

7. Les programmes de réhabilitation pour les personnes ayant une incapacité sont
trop coliteux a pratiquer.
P: S: M:

8. Les personnes ayant une incapacité sont, de bien des fagons, comme des enfants.
P: S: M:

9. Les personnes ayant une incapacité ont seulement besoin de I’environnement et de
I’occasion propices pour développer et exprimer des tendances criminelles.
P: S: M:

10. Les adultes ayant une incapacité devraient étre placés en institution sans leur
consentement apres leur arrestation. '
P: S: M:

11. La plupart des personnes ayant une incapacité désirent travailler.
P: S: M:

12. Les individus ayant une incapacité sont capables de s’adapter a la vie hors de
I’environnement d une institution.
P: S: M:

13. 11 ne devrait pas étre interdit aux personnes ayant une incapacité d’obtenir un
permis de conduire.
P: S: M:

14. Les personnes ayant une incapacité¢ devraient vivre avec d’autres ayant des
incapacités semblables.
P: S: M:

15. Les réglementations de zones habitables ne devraient pas discriminer contre les
personnes ayant une incapacité en interdisant des habitations communautaires dans
les quartiers résidentiels.

P: S: M:

16. La possibilité d’obtenir un emploi rémunéré devrait étre donnée aux personnes
ayant une incapacité.
P: S: M:
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17. Les enfants ayant une incapacité en salles de classes réguliéres ont un effet
défavorable sur les autres enfants. ’
P: S: M:

18. Un simple travail répétitif est appropri€ pour les personnes ayant une incapacité.
P: S: M:

19. Les personnes ayant une incapacité démontrent un profil de personnalité hors du
commun.
P: S: M:

20. Des possibilités d’emploi égales devraient étre disponibles pour les personnes
ayant une incapacité.
P: S: M:

21. Des lois qui empéchent les employeurs de discriminer contre les personnes ayant
une incapacité devraient étre passées.
P: S: M:

22. Les personnes ayant une incapacité pratiquent des activités sexuelles bizarres et
hors du commun.
P: S: M:

23. Les employés ayant une incapacité devraient au moins recevoir le salaire
minimum déterminé pour leur travail.
P: S: M:

24. On peut s’attendre a ce que les individus ayant une incapacité trouvent leur place
dans une société compétitive.
P: S: M:
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Appendice H
Questionnaire d’attitudes envers 1'intégration scolaire



Questionnaire d’attitudes envers I’intégration scolaire

Cette échelle vise a récolter votre opinion sur diverses propositions concernant
I'intégration. Les 3 groupes - incapacités physiques (P), incapacités sensorielles (S)
et incapacités mentales (M) - sont décrits sur la 1ére page de ce document. Veuillez
vous y référer si vous en avez besoin. Donner votre opinion pour chacun de ces
groupes en vous servant des instructions ci-dessous.

Instructions: répondez a chacune des propositions en utilisant ce systéme.

Trés fortement en accord: +3 Tres fortement en désaccord: -3
Fortement en accord: +2  Fortement en désaccord: -2
En accord: +1 En désaccord: -1

Par exemple, si vous étes tres fortement en accord avec une proposition pour un des
trois groupes mentionnés, écrivez +3 sur la ligne correspondante au groupe; mais si
vous étes fortement en désaccord, écrivez-y -2, etc. -
Exemple: 31. Les enfants ayant une incapacité (...)

P +3 - S -1 M: 4P

Répondez de votre mieux & chaque proposition et pour chaque groupe. Allez-y
rapidement, mais attentivement. Ne passez pas trop de temps sur un item; essayez de
répondre et de passer au prochain.

C’est parti !

1. La présence d’un enfant ayant une incapacité dans la salle de classe réguli¢re
réduit I’efficacité de 1’enseignement et de 1’apprentissage.
P: S: M:

2. Les classes réguli¢res aident & préparer les enfants ayant une incapacité a vivre
dans un monde intégré.
P: S: M:

3. Les ¢éléves ayant une incapacité échouent a faire des progres adéquats lorsqu’ils
sont intégrés dans les classes réguliéres.
P: S: M:

4. Le temps d’attention plus court de certains éleves ayant une incapacité les
empéche de bénéficier d’'un placement dans une salle de classe régulicre.
P: S: M:

5. Les salles de classes spéciales indépendantes ne peuvent pas pourvoir aux besoins
sociaux des enfants ayant une incapacité.
P: S: M:
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6. Se faire placer dans une classe spéciale donne I'impression aux enfants ayant une
_incapacité d’étre négligés et rejetés.
P: S: M:

7. Les problémes potentiels associés au fait d’étre placé en classe réguliére pour
1I"¢éléve ayant une incapacité — tel que d’étre plus conscient de son incapacité - sont
surpassés par le stigmate associé avec un placement en classe spéciale.

P: S: M: ’

8. L’enfant ayant une incapz{cité ne peut pas gérer les defis d'une classe réguliére
aussi bien qu’un enfant ayant toutes ses capacités.
P: S: M:

9. Les enfants ayant une incapacit¢ ne sont pas dérangés beaucoup par leurs
différences & moins qu’ils ne soient confrontés a des enfants ayant toutes leurs
capacités.

P: S: M:

10. L’intégration en classes régulieres d’enfants ayant une incapacit¢é mene a la
perturbation des routines habituelles de la classe.
P: S: M:

11. Le contact avec les enfants ayant une incapacité en classes réguliéres aide les
enfants sans incapacité a s apercevoir que leurs propres problémes ne sont pas
uniques.

P: S: M:

12. Placer des enfants ayant une incapacité dans une salle de classe réguliére
accentue les différences entre eux et leurs collégues sans incapacité.
P - S: M:

13. Les classes spéciales pour les enfants ayant une incapacité ne favorisent pas le
développement du désir de réussir.
P: S: M:

14. Les enfants placés dans des classes spéciales indépendantes ont plus de chance
d’étre pergus comme différents, contrairement & quand ils sont placés dans des
classes régulieres.

P: R M:

15. Le fait qu’ils soient placés dans une classe spéciale méne & un éloignement entre
les enfants ayant une incapacité et les enfants ayant toutes leurs capacités.
P: S: M:

16. L’enfant ayant une incapacité placé dans une salle de classe réguliere demande
trop d’attention et de temps a 1’enseignant(e).
P: S: M:
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17. Le fait d’étre placé dans une classe spéciale entraine une perte d’estime de soi
chez les éléves ayant une incapacité.
P: S: M:

18. Lorsque placés dans une classe réguliere, les enfants ayant une incapacité
démontrent un comportement inapproprié.
P: S: M:

19. Intégrer les enfants ayant une incapacité dans le systéeme d’éducation régulier
contribue a des modes de comportements négatifs de la part des enfants sans
incapacité.

P: S: M:

20. La présence d'un enfant ayant une incapacité dans une salle de classe réguliére
empéche la progression de leurs collégues sans incapacité.
P: S: M:

21. La ségrégation des enfants ayant une incapacité en éducation leur donne une
vision déformée de la réalit€ qui aggrave leur situation de handicap.
P: S: M:

22. La ségrégation des enfants ayant une incapacité dans des classes spéciales
contribue au phénomeéne de « fait accompli » qui se produit quand les enfants sont
étiquetés.

P: S: M:

23. Le statut social des enfants ayant une incapacité tel que pergu par leurs collégues
sans incapacité sera rehaussé par 1’intermédiaire de leurs interactions dans les salles
de classes régulicres.

P: S: M:

24. Dans les classes spéciales, 1’accent est placé plus sur I’incapacité que sur la
capacité.
P: S: M:

25. L’intégration d’enfants ayant une incapacité avec des enfants ayant toutes leurs
capacités fournit des modeles a émuler aux enfants ayant une incapacité.
P: S: M: ‘

26. La gamme de capacités auxquelles fait face un(e) enseignant(e) réguliér(e) quand
les éléves. ayant une incapacité sont présents dans la classe, réduit Iefficacité de
I’enseignant(e).

P: S: - M:

27. Les enfants ayant une incapacité ne peuvent pas profiter grandement de
I’enseignement régulier.
P: S: M:
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28. La ségrégation des enfants ayant une incapacité libére les éléves ayant toutes
leurs capacités des restrictions qu'on leur impose quand ils sont mis en interaction
avec les enfants ayant une incapacité.

P: S: M:

29. Les enfants ayant une incapacité placés dans des classes spéciales ont des
attitudes plus négatives par rapport a ’école quand on les compare & ceux placés
dans des classes réguliéres.
P: S: M:

30. Vu leur manque de contrdle d’eux-mémes, il est déconseillé d’intégrer les enfants
ayant une incapacité en classe régulicre. '
P: S: M:
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Appendice I
du professeur envers I’enfant (APE)
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L’échelle d’attitude du professeur envers I’enfant(APE)

bon

mathonnéte

mauvais

honnéte

agréable

agité

désagréable

calme

docile

entété

sérieux

étourdi

travaillant

paresseux

désobéissant

obéissant .

effronté

sociable

poli

batailleur

négligeant

soigneux

performant

immature

non performant

mature

créateur

non coopératif

attrayant

non créateur

coopératif

malheureux

non attrayant

heureux

tenace

instable




Appendice J
Guide d’entrevue semi-structurée — version parent



Questions ouvertes sur I’expérience vécue par le répondant face a ’enfant
atteint d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay

Pouvez-vous me décrire ce qui s’est passé aprés la naissance (description des
faits)?
1. Est-ce que vous vous étiez rendu compte que quelque chose n’allait pas avant
d’apprendre le probléme de votre enfant?

g Oui

o Non

1.1. Si oui, en aviez-vous parlé a un professionnel?

o Oul

o Non

1.1.1. Si oui, avez-vous eu I’impression d’élre écouté?

2. En avez-vous discuté avec votre conjoint (pensées, sentiments)?
a Oui
a Non
2.1. Si oui, de quoi avez-vous fait mention? Comment avez-vous percu la
réaction de 1’ autre?

3. Pensez-vous que la facon dont le diagnostic vous a été annonce a influencé votre
perception de la maladie?

a Ou

a Non
4. Est-ce que vous étes satisfaits des informations qui vous ont été fournies lors de
I’annonce du diagnostic?

a Qui

g Non

5. Est-ce que vous vous sentiez soutenu par le professionnel qui vous a annonce le
diagnostic?

o Oul

o Non
6. Comment avez-vous réagi quand le professionnel vous a annoncé le diagnostic?
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Pouvez-vous me décrire I’information que vous avez regue concernant le syndrome

lors de Pannonce?

7. Quelles informations concernant le probléme de votre enfant (pronostic,
traitement, etc.) avez-vous regues lors de I’annonce?

8. Par qui et quand avez-vous regu I’information? Qui était présent a ce moment?

9. Comment avez-vous percu I’ information regue?

- L’information était-elle suffisante? (Avez-vous senti que vous aviez
suffisamment d’informations a ce momeni?)

- L’information était-elle compréhensible?

- L’information était-elle trop technique (vocabulaire employ¢)?

- L’information était-elle facile a retenir?

10. Avez-vous eu I’occasion de poser des questions lors de I’annonce?

11. Avez-vous regu de I'information écrite?

o Oui

o Non
12. A ce moment 14 avez-vous eu Iimpression de combler vos besoins
d’informations?

o Oui

a Non
13. Sur une échelle de 1 4 5, 1 signifiant aucune satisfaction et 5 représentant une
satisfaction compléte, comment décririez-vous votre satisfaction face aux
informations regues?

1 2 3 4 5
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14. Vouliez-vous tout savoir sur la maladie ou non? Vouliez-vous connaitre le
développement futur de I’enfant ou vous préfériez garder une certaine incertitude? Et

votre conjoint?

15. De quelle fagon croyez-vous que cette nouvelle connaissance a pu modifier

votre facon de voir la situation?

Pouvez-vous me décrire votre connaissance de la maladie avant ’annonce du
diagnostic?
16. Aviez-vous déja entendu parler de cette maladie?

o Ow

0 Non
17. Connaissiez vous des personnes atteintes, soit dans votre famille ou autre?

g Ouw
0 Non

17.1. Si oui, précisez :

18. Que connaissiez-vous de cette maladie?

19. En quoi cette connaissance était-elle semblable ou différente de I’information

recue?
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Pouvez-vous me décrire le soutien que vous avey recu suite a Uannonce du
diagnostic?
20. Qui vous a le plus soutenu (Ie médecin, une infirmiére, famille, ami etc.)?

21. Comment avez-vous percu le soutien offert par I’équipe médicale?

22. Auriez-vous eu besoin de plus de soutien de la part de I’équipe médicale?
a Oui
a Non
23. Sur une échelle de 1 4 5, 1 signifiant aucune satisfaction et 5 représentant une
satisfaction compléte, comment décririez-vous votre satisfaction face au soutien recu
par I’équipe médicale?
1 2 3 4 5

24, Comment avez-vous percu le soutien recu de votre famille et de vos amis
proches?

25. Comment avez-vous soutenu votre conjoint et comment vous a-t-il soutenu?

Pouvez-vous me décrire les besoins que vous et votre conjoint aviez au moment de
Pannonce du diagnostic?
26. Mis a part peut-étre un besoin d’information ou de soutien, aviez-vous d’autres
besoins 4 ce moment-la ?
o Ou
o Non
26.1. Si oui, lesquels?
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27. Avez-vous eu I'impression d’avoir réussi a combler vos besoins?
g Oui
o Non
27.1. 8i oui, comment avez-vous comblé vos besoins? Si non, comment vous
auriez pu combler vos besoins? Et votre conjoint?

28. Aujourd’hui, avez-vous toujours les mémes besoins?
a Oul
o Non
28.1. Si oui, comment faites-vous pour les combler? Si non, qu’est-ce qui a
changé? Et votre conjoint?

29. Aujourd’hui, pensez-vous que votre conjoint a les mémes besoins?
o Oul
a Non

29.1 Si oui, comment fait-il pour les combler? Si non, qu’est-ce que vous
pensez qui a changé chez lui?

30. Y a-t-il des choses que vous auriez aimé que votre conjoint fasse pour vous, & ce
moment-la? Et maintenant?

31. Y a-t-il des choses que vous auriez aimé faire pour votre conjoint, & ce moment-
1a? Et maintenant?
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Pouvez-vous exprimer ce que vous avez vécu (émotions et sentiments) depuis que
vous aver appris que votre enfant avait une maladie dégénérative?

32. Quels émotions et sentiments avez-vous vécu depuis 1’annonce du diagnostic
(coleére, tristesse, déni, etc.)? Et maintenant?

33. Avez-vous eu I'impression d’avoir eu un deuil & vivre?

34. Quelles étaient vos plus grandes craintes quant au probléme de votre enfant?

35. Quels émotions et sentiments votre conjoint a-t-il vécus?

Pouvez-vous décrire vos différentes facons de réagir aux problémes et aux
situations (lien entre la perception de Uexpérience de Iannonce et les
comportements)?

36. Suite a I’annonce du diagnostic, comment avez-vous réagi (retrait, recherche
d’informations, etc.)?

37. En quoi votre facon de réagir face au diagnostic a-t-elle été semblable ou
différente de votre fagon habituelle de réagir au stress (votre facon habituelle de
réagir dans une situation stressante)?
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38. Avez-vous eu des malaises physiques suite a 1’annonce du diagnostic de votre
enfant?
o Ou
0 Non
38.1. A quoi attribuez-vous ces malaises?

39. Comment avez-vous percu la réaction de votre conjoint, suite a 1’annonce?

40. En quoi cette facon de réagir face au diagnostic a-t-elle été semblable ou
différente de sa fagon habituelle de réagir au stress.

41. Avez-vous recu un suivi? Et votre conjoint?
a Ou
0 Non
41.1. Si oui, quel était le suivi regu et par qui? (vous I’a-t-on offert ou avez-
vous demand¢ de 'aide)?

41.2. Si non, quelle aide auriez-vous aimé recevoir?

42. Comment ont réagi vos autres enfants? (s’il y a lieu)

43. Comment a réagi votre entourage? (famille, proche)
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B C ~  IMPACTS

Pouvez-vous décrire les changements dans I’ensemble de votre vie suite au
diagnostic? '
44. Sur le plan personnel? (votre santé, votre travail, etc.)

45. Sur le plan conjugal?

46. Sur le plan familial?

47. Sur le plan financier?

| INFORMATIONS RELATIVES A L’INTEGRATION SCOLAIRE

Décrire leur besoin d’information en rapport avec le probléme et la prise en main
de la situation.
48. Jusqu’a présent, étes-vous satisfaits de I’information regue?

49. Qu’est-ce qui vous préoccupe le plus? Qu’est ce que vous trouvez le plus difficile
maintenant?

50. Selon vous, qu’est-ce qui préoccupe le plus votre conjoint? (Selon vous, qu’est-
ce qui est le plus difficile pour votre conjoint?)
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| : ; — AUJOURD’HUI

51. Comment décririez-vous le développement actuel de votre enfant?

52. Comment percevez-vous I’aspect dégénératif de la maladie de votre enfant?

53. Comment entrevoyez-vous le futur?

54. Et votre conjoint, comment il I’entrevoit?

|

L’ENFANT

55. Décrivez Ienfant en quelques mots.
55.1. Aspects positifs :

55.2. Aspects négatifs :

56. Est-ce que vous avez constaté des changements de personnalité qui vous
inquietent chez I’enfant?

g Oui

g Non

56.1. Si oui, décrivez les changements de personnalité constatés :
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~ 56.2. Depuis combien de temps cela dure-t-il?

56.3. Est-ce que les changements de personnalité constatés concordent avec
un événement en particulier ?

g Oui

@ Non

56.3.1. Si oui, précisez.

57. En comparaison avec les enfants de son 4ge, encerclez le chiffre sur I’échelle
suivante représentant le mieux I’enfant.

Est-ce que I’enfant est ...
Beaucoup Unpeu Apeuprés Unpeu Beaucoup

moins moins pareil plus plus

1 2 3 4 5
57.1. Impulsif ? 1 2 3 4 5
57.2. Généreux ? 1 2 3 4 5
57.3. Attentif aux
autres ?
57.4. Expressif ?
57.5. Sage ?

57.6. Opposant ?

57.7. Vantard ?

57.8. Timide ?

57.9. Responsable ?

57.10. Casse-cou ?

57.11.Perfectionniste?

57.12. Agressif ?

57.13. Sérieux ?

57.14. Mature ?

57.15. Actif ?

57.16. Excitable ?

57.17. Anxieux ?

57.18. Curieux ?

157.19. Sociable ?

57.20. Dépressif ?

57.21. Maladroit ?

57.22. Enthousiaste ?

57.23. Géné ?

57.24. Populaire ?
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57.25. Rejeté ?
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Io

58 'Co‘mmé'nt est la ré atlohwgr'ltre é‘elnfant et 'sdn f)méfe ,

59. Comment est la relation entre 1’enfant et sa mére?

60. Comment est la relation entre I’enfant et ses fréres et sceurs (ou demi-frere, demi-
sceur)?

61. Comment est la relation entre I’enfant et ses grands-parents?

62. Est-ce que 'enfant s’entend bien avec les enfants de son dge 7 Quel type de
relation entretient-il avec ces derniers?

63. Quelles sont les réactions des autres enfants face a I’enfant?

64. Selon vous, comment les autres éléves de la classe pergoivent cet enfant?
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65. Est-ce que la fagon d’éduquer ’enfant est un sujet de désaccord entre les
parents?

_66. Selon vous, quel est I’adulte ayant le plus d’autorité sur ’enfant?

NFANT

67. Que pensez-vous de I’intégration scolaire de I’enfant en classe réguliére?

-

68. Selon vous, quels sont les aspects positifs & 1'intégration d’un enfant atteint
d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay dans une classe
réguliere?

69. Selon vous, quels sont les aspects négatifs a 1’intégration d’un enfant atteint
d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay dans une classe
réguliere?

70. Faites moi une description de ce que vous considérez comme étant une
intégration idéale (besoins, informations, services, intervenants, implications, etc.).
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71. Quelles spheres sont, selon vous, les plus difficiles au niveau de 1'intégration
scolaire?

72. Quelles  sphéres sont, selon vous, les plus faciles au niveau de l'intégration
scolaire? -

73 Selon vous, quelles informations devraient étre transmises a I’enseignant(e) de
I’enfant avant la rentrée scolaire?

74. Selon vous, quel est le rdle principal de I'intervenant dans ’intégration scolaire
de I'enfant?

75. Selon vous, quel est le réle principal de 1’enseignant dans I'intégration scolaire de
I’enfant? '

76. En tant que parents, de quelle facon croyez-vous que vous devriez vous impliquer
afin de maximiser I’intégration scolaire de votre enfant?

~77. Encerclez sur 'échelle suivante le chiffre représentant le mieux le niveau
d’intégration scolaire de I’enfant, 1 signifiant une trés mauvaise intégration scolaire
et 7 une tres bonne intégration scolaire.

1 2 3 4 5 6 7
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78. Qu’est-ce qui vous rend le plus mal a ’aise dans votre relation avec I’enfant?

79. En quoi cette expérience (avoir un enfant atteint de cette maladie) est positive
pour vous?

80. En quoi cette expérience (avoir un enfant atteint de cette maladie) est négative
pour vous?

81. Est-ce qu’il v a d’autres informations, qui selon vous, seraient pertinentes?
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Appendice K
Guide d’entrevue semi-structurée — version enseignant(e) et intervenant(e)



Questions ouvertes sur ’expérience vécue par le répondant face a enfant
atteint d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay

1. Décrivez I’enfant en quelques mots.
1.1. Aspects positifs :

1.2. Aspects négatifs :

2. Derni¢rement, est-ce que vous avez constaté des changements de personnalité qui
vous inquiétent chez ’enfant?

o Oui

o Non

Si non, passez a la question #3.
2.1. Si oui, décrivez les changements de personnalité constatés.

2.2. Depuis combien de temps cela dure-t-il ?

2.3. Est-ce que les changements de personnalité constatés concordent avec un
événement en particulier ?

a Oui

o Non

2.3.1. Si oui, précisez :
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3. En comparaison avec les enfants de son age, encerclez le chiffre sur I’échelle
suivante représentant le mieux I’enfant.

Est-ce que ’enfant est ...
Beaucoup Unpeu Apeuprés Un peu Beaucoup

moins moins pareil plus plus

1 2 3 4 5
3.1. Impulsif ? 1 2 3 4 5
3.2. Généreux ? 1 2 3 4 5
3.3. Attentif aux
autres ?
3.4. Expressif ?
3.5. Sage ?

3.6. Opposant ?

3.7. Vantard ?

3.8. Timide ?

3.9. Responsable ?

3.10. Casse-cou ?

3.11.Perfectionniste?

3.12. Agressif ?

3.13. Sérieux ?

3.14. Mature ?

3.15. Actif ?

3.16. Excitable ?

3.17. Anxieux ?

3.18. Curieux ?

3.19. Sociable ?

3.20. Dépressif ?

3.21. Maladroit ?

3.22. Enthousiaste ?

3.23. Géné ?

3.24. Populaire ?
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3.25. Rejeté ?

4. Comment décririez-vous le degré de vos connaissances sur la maladie avant
d’avoir ’enfant atteint de la maladie dans votre classe?'®

' A Iintervenant, il a plutbt ét¢ demandé les questions suivantes : « Est-ce le premier enfant atteint de
Pataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay que vous accompagnez ?» et
« Comment décririez-vous le degré de vos connaissances sur la maladie avant d’accompagner 1’enfant
atteint de la maladie? Et avant de travailler avec une équipe en maladies neuromusculaires? »
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5. Comment décririez-vous le degré de vos connaissances présentement?

6. Est-ce que l'enfant s’entend bien avec les enfants de son 4ge? Quel type de
relation entretient-il avec ces derniers?

7. Quelles sont les réactions des autres éléves dans le groupe face a I’'enfant?

8. Selon vous, comment les autres éléves de la classe percoivent cet enfant?

9. Est-ce que c’est la premiére fois que vous avez un enfant atteint de 1’ataxie

. . 4 . . 20
récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay dans votre classe?

10. Que pensez-vous de I'intégration scolaire de I’enfant en classe réguliere?

0 Cette question n’a pas été posée aux intervenants, seulement aux enseignants.
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1. Selon vous, quels sont les aspects positifs a I'intégration d’un enfant atteint de
Pataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay dans une classe
réguliére?

12. Selon vous, quels sont les aspects négatifs a 1'intégration d’un enfant atteint de
I'ataxie récessive spastique autosomique Charlevmx -Saguenay dans une classe
réguliére?

13. Faites-moi une description de ce que vous considérez comme étant une
intégration idéale (besoins, informations, services, intervenants, implications, etc.).

14. Quelles sont les informations que vous auriez aimé savoir concernant la maladie
et ’enfant avant la rentrée scolaire?”!

15. Selon vous, quel est le role principal de @'ergothérapeute scolaire dans
P’intégration scolaire de Ienfant??

2! Cette question n’a pas été demandée aux intervenants, seulement aux enseignants, Aux intervenants,
il a plutot été demandé la question suivante : « Selon vous, quelles sont les informations concernant la
maladie qui devraient étre fournies a I’enseignant de I’enfant avant la rentrée scolaire? ».

22 Cette question n’a pas été demandée aux intervenants, seulement aux enseignants, Aux intervenants,
il a plutét été demandé la question suivante : « Selon vous, quel est le role principal de I’intervenant
dans ’intégration scolaire de I’enfant? ».
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16. Selon vous, de quelle fagon les parents devraient s’ 1mp]1quer afin de maximiser
I’intégration scolaire de leur enfant?

17. Selon vous, quels sont vos contraintes face & I'intégration de I’enfant?*

18. Quelles sphéres sont, selon vous, les plus difficiles au niveau de I'intégration
scolaire?

19. Quelles sphéres sont, selon vous, les plus faciles au niveau de I’intégration
scolaire?

20. A votre avis, est-ce que votre niveau de connaissances sur la maladie 1nﬂuence_
Pintégration de I’enfant dans le groupe? Si oui, de quelle fagon?

21. Encerclez sur 1’échelle suivante le chiffre représentant le mieux le niveau
d’intégration scolaire de 1’enfant, 1 signifiant une trés mauvaise intégration scolaire
et 7 une trés bonne intégration scolaire.

1 2 3 4 5 6 7

22. Qu’est-ce qui vous rend le plus mal a I’aise dans votre relation avec 1’enfant?

2 Cette question n’a pas été demandée aux intervenants,
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23. Afin de maximiser I'intégration de I’enfant dans le groupe, quelle(s) qualité(s)
croyez-vous qu’il peut étre utile d’avoir?

24. En quoi cette expérience (avoir un enfant atteint de cette maladie dans votre
classe) est positive pour vous?**

25. En quoi cette expérience (avoir un enfant atteint de cette maladie dans votre
classe) est négative pour vous?>

£ R i
26. Est-ce qu’il

¥ Pour I’intervenant, la question a légérement été modifiée comme suit - « En quoi cette expérience
(accompagner un enfant atteint de cette maladie dans votre classe) est positive pour vous? ».

*% Pour I’intervenant, la question a 1égérement été modifiée comme suit : « En quoi cette expérience
(accompagner un enfant atteint de cette maladie dans votre classe) est négative pour vous? ».
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Formulaire d’information et de consentement



Centre de santé et de services sociaux
de Jonquiére

p Clinique des maladies neuromusculaires

Formulaire d’information et de consentement

Titre du projet :

Perceptions et attitudes des différents acteurs impliqués dans l'intégration
scolaire des enfants atteints d’ataxie récessive spastique autosomique
Charlevoix-Saguenay (ARSACS)

Chercheure responsable du projet de recherche

Chercheure responsable:

Madame Julie Bouchard, PhD, professeure au Département des sciences de
I'éducation et de psychologie de 'Université du Québec a Chicoutimi. :

Co-chercheurs :

= Madame Maud-Christine Chouinard, PhD, professeure au Département de
sciences humaines de I'Université du Québec a Chicoutimi.

» Dr Jean Mathieu, neurologue, responsable du groupe de recherche
interdisciplinaire sur les maladies neuromusculaires (GRIMN)

= Cynthia Gagnon, PhD, Stagiaire post-doctorale, Université de Montréal et
membre du GRIMN

Préambule

Nous sollicitons votre participation a un projet de recherche. Cependant, avant -
d’accepter de donner votre accord a votre participation a ce projet et de signer ce
formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous
invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a la chercheure
responsable du projet ou aux autres membres du personnel affecté au projet de
recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui
n'est pas clair.

Description du projet

Peu d'études se sont intéressées aux difficultés d’apprentissage vécues par les
enfants atteints d’ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay
(ARSACS). Bien qu'il soit documenté que ces enfants ont une intelligence normale
avec des difficultés attentionnelles, mnésiques et de résistance a l'interférence et
que la faible estime de soi et I'anxiété élevée ne pouvaient expliquer leurs difficultés
scolaires, un désir d’acceptabilité sociale trés éleve ressortait pour les jeunes
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ARSACS ayant des difficultés d’apprentissage. Etant donné leurs handicaps
visibles, les enfants atteints d’ARSACS doivent composer avec les réactions et les
attitudes des personnes composant leur environnement (camarades de classe,
autres éléves de I'école, professeurs, famille, etc.) face a leur situation.

La réforme de P'éducation incitait les milieux scolaires a intégrer les éléves avec
difficultés d’apprentissage (de méme que ceux avec des handicaps moteurs légers
a modéres) dans les classes réguliéres. Bien que la majorité des enseignants soient
en faveur des intégrations dans les classes ordinaires, ils estiment toutefois que
lintégration idéale n'est pas encore chose faite. Le Conseil supérieur de I'éducation
reconnait que les croyances et les valeurs des intervenants scolaires contribuent a
freiner l'inclusion scolaire. L'une des-conditions du succes d’une intégration scolaire
pourrait étre liée aux attitudes des|intervenantq.

Les attitudes et perceptions des enseignants qui voient entrer dans leur classe ces
enfants avec des difficultés motrices évidentes peuvent varier. De plus, les
enseignants rapportent souvent se faire imposer des adaptations ou meéthodes
d’intégration sans que leur point de vue ne soit pris en compte. Cette vision de
lintégration d’un enfant en particulier peut parfois étre différente de celle d'un
intervenant du milieu de la santé. La perception des parents en lien avec les
difficultés scolaires rencontrées par ces enfants peut également s’accorder ou non
avec les perceptions des différents intervenants (enseignants, milieu de sante).
Cependant, l'objectif de ces deux types de professionnels et des parents restent le
méme : la réussite scolaire et sociale de I'enfant.

Les objectifs spécifiques de la présente recherche sont :

1. De rencontrer les différents acteurs de l'intégration scolaire des enfants atteints
d’ARSACS (professeur, ergothérapeute en milieu scolaire, parent) pour
documenter leurs perceptions et attitudes face a ces enfants et leur intégration
en classe réguliére et pour répertorier les difficultés scolaires qu’ils peuvent vivre
dans leur quotidien, les adaptations qui ont été tentées avec ces enfants ainsi
gue des résultats obtenus suite aux différentes interventions.

2. De fournir des suggestions d'interventions ou d’adaptations par les parents,
intervenants, . enseignants et ainsi permettre ['élaboration de pratiques
intégratives efficaces et innovatrices.

Pour cette étude, nous solliciterons la participation de 15 triades a savoir: un
parent, un professeur et un ergothérapeute. La participation de ces trois personnes
est essentielle a la réalisation de cette étude.

Déroulement dé I’étude

Afin de pouvoir comparer les réponses entre les groupes d'acteurs, les mémes
questionnaires seront utilisés avec différents groupes, parfois avec des tournures de
questions légérement différentes. Lorsque nécessaire, des questions s'adressant
spécifiguement a certains -groupes sont formulées. Pour chaque groupe, les
questions seront posées dans le cadre d'une entrevue semi-structurée individuelle.

Afin de bien documenter les points de vue des différents acteurs, plusieurs
questionnaires seront utilisés.
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= Le premier consiste en un questionnaire sociodémographique (vous
concernant).

= Le deuxiéme est un questionnaire pour déterminer votre niveau de
connaissance sur 'ARSACS et comprend principalement des questions sur les
impacts de la maladie dans le quotidien.

* Le troisiéme questionnaire est une version fraduite et adaptée du « Scale of
attitude toward disabled persons ».

= le quatrieme questionnaire est une ftraduction libre du « Mainstreaming
Opinionnaire » qui vise a cibler les perceptions des gens envers l'intégration
scolaire d’enfants ayant des particularités.

* Le cinquiéme questionnaire est I'« Attitude du professeur envers 'éléve » (APE).
Ce questionnaire sera ici adapté pour étre utilisé avec les différents groupes
d’acteurs.

» Le demier questionnaire comprend des questions ouvertes sur les expériences
vécues par les participants face a I'enfant atteint d’/ARSACS ainsi que sur la
situation de l'enfant (&ge, degré d'afteinte, niveau scolaire, durée de
lintégration, caractéristiques psychosociales et physiques, eic).

Les participants seront rencontrés individueliement, soit a Funiversité, a la CMNM, a
leur domicile ou leur lieu de travail, selon ce qui est le plus facile pour chacun, en
dehors des heures de travail. La durée prévue des entrevues et questionnaires est
d’environ une heure et demi.

Les données obtenues seront codifiées (avec un code gardé dans un classeur barré
de la responsable de la recherche) afin de permetire a ce que les informations
recueillies demeurent confidentielles mais de pouvoir traiter les données des
différents groupes d’acteurs séparément.

Constitution, conservation et accés a la banque de données

Egalement, le but de ce projet de recherche est de constituer une banque de
données a des fins de recherche en santé afin de réaliser d’autres recherches
relatives a [ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay
(ARSACS) ou sur toutes autres maladies associées aux maladies
neuromusculaires. Avec votre consentement, vos données seront versées
également dans cette banque de données constituée a des fins de recherche en

santé.

Les données ainsi recueillies seront conservées de fagon sécuritaire. Afin de
préserver votre identité ainsi que la confidentialité des données, vous ne serez
identifié¢ que par un numéro de code. La clé du code reliant vos noms a vos
données sera conservée par la chercheure responsable Julie Bouchard. VVos noms
et vos coordonnées ne feront pas partie des informations versées dans la banque
de données.

Vos données recueillies dans le cadre de ce projet seront détruites aprés une
période de 15 ans suivant la fin de I'étude. Dans I'éventualité ol nous voudrions
conserver vos données pour une période excédant les 15 ans afin de réaliser
d'autres recherches relatives & [lataxie récessive spastique autosomique
Charlevoix-Saguenay (ARSACS) ou a d'autres maladies associées aux maladies
neuromusculaires et si vous avez au préalable consenti a cette possibilité, nous
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demanderons l'approbation du Comité d’éthique de la recherche de I'etablissement
pour prolonger la période de conservation.

Seuls les membres de 'équipe de recherche auront accés a la banque de données
afin de réaliser I'étude en lien avec les objectifs scientifiques du projet décrits dans
le formulaire d’information et de consentement.

Avantages

Aucun bénéfice personnel de la participation a ce projet de recherche ne sera retiré.
Toutefois, les résultats obtenus pourraient contribuer a lavancement des
connaissances dans ce domaine.

En effet, ces resultats devraient permetire aux cliniciens de mieux connaitre les
perceptions et les méthodes d’intervention (de méme que les adaptations) a utiliser
pour Pintégration scolaires des enfants atteints ’ARSACS ainsi que de développer
de nouvelles interventions qui permettront de travailler en collaboration avec les
différents intervenants agissant aupres de 'enfant.

Inconvénients associés au projet de recherche

Cette étude consiste essentiellement en une prise de données et elle ne comporte
pas d’interventions explicites de sorte qu'il n'y a pas de risques significatifs
encourus et aucun élément ne sera ajouté au dossier du CRDP (Centre de
réadaptation en déficience physique) ou de I'école de enfant concerné (y compris
les résultats des entrevues).

Les seuls inconvénients sont liés au temps pris pour I'entrevue et a la possibilité
gu’'un inconfort psychologique soit ressenti suite aux réponses aux questions.
Cependant, si un tel inconfort était vécu, il sera possible de contacter la chercheure
responsable, Madame Julie Bouchard Ph.D., psychologue pour étre guide vers des
ressources appropriées. ‘

Participation volontaire et droit de retrait

La participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de
refuser d'y participer. Vous pourrez également vous retirer de ce projet a n’importe
quel moment, sans avoir a donner de raisons, en faisant connaitre votre décision a
la chercheure responsable du projet ou a Y'un des membres du personnel affecté au
projet.

La chercheure responsable du projet de recherche, le Comité d'éthique de la
recherche de F'lUQAC ou le Comité central d’éthique de la recherche du ministre de
la Santé et des Services sociaux peuvent mettre fin a votre participation, sans votre
consentement, si de nouvelles découvertes ou informations indiquent que votre
participation au projet n'est plus dans votre intérét, si les consignes du projet de
recherche ne sont pas respectées ou s'il existe des raisons administratives
d’abandonner le projet.
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Si vous vous retirez ou étes retiré du projet, 'information déja obtenue dans le cadre
de ce projet sera conservée aussi longtemps que nécessaire pour rencontrer les
exigences réglementaires.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait
affecter votre décision de continuer dy participer vous sera communiquée sans
délai verbalement et par écrit.

Confidentialité

Durant votre participation a ce projet, la chercheure responsable ainsi que son
personnel recueilleront et consigneront, dans un dossier de recherche, les
renseignements le concernant. Seuls les renseignements nécessaires pour
répondre aux objectifs scientifiques de ce projet seront recueillis.

Ces renseignements peuvent comprendre votre nom, votre sexe, votre date de
naissance et dautres renseignements sociodémographiques ainsi que vos
réponses a difféerents questionnaires.

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi. Afin de préserver Videntité et la confidentialité des
renseignements, chaque dossier sera identifi¢ que par un numéro de code. La clé
du code reliant le nom du participant a son dossier de recherche sera conservee par
la chercheure responsable.

La chercheure responsable du projet utilisera les données de I'étude a des fins de
recherche dans le but de répondre aux objectifs scientifiques du projet décrits dans
le formulaire d’information et de consentement. Vos renseignements personnels
seront conservés pour une periode de cing ans suivant la derniere publication et
seront détruits par la suite.

Avec votre consentement, vos données seront versées également dans la banque
de données constituée a des fins de recherche en santé afin de réaliser d’autres
recherches relatives a l'ataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-
Saguenay (ARSACS) ou sur toutes d'autres maladies associées aux maladies
neuromusculaires. Vos données recueillies dans le cadre de ce projet seront
détruites aprés une période de 15 ans suivant la fin de I'étude. Dans F'éventualité ou
nous voudrions conserver vos données pour une période excédant les 15 ans afin
de réaliser d’autres recherches relatives a 'ataxie récessive spastique autosomique
Charlevoix-Saguenay (ARSACS) ou sur toutes d'autres maladies associées aux
maladies neuromusculaires et si vous avez au préalable consenti a cette possibilité,
nous demanderons l'approbation du Comité d'éthique de la recherche de
I'établissement pour prolonger la période de conservation.

Les données pourront étre publiées dans des revues spécialisées ou faire 'objet de
discussions scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous identifier. Egalement,
les données du projet pourraient servir pour d’autres analyses de données reliées
au projet ou pour I'élaboration de projets de recherches futurs.

A des fins de surveillance et de contrdle, le dossier de recherche pourra étre
consulté par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche de
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'UQAC ou le Comité central d'éthique de la recherche du ministre de la Santé et
des Services sociaux. Ces organismes adhérent a une politique de confidentialité.

Vous avez le droit de consulter voire dossier de recherche pour vérifier les
renseignements recueillis, et les faire rectifier au besoin, et ce, aussi longtemps que
la chercheure responsable du projet détient ces informations.

Compensation

Aucune rémunération ou compensation ne seront offertes.

Droits du sujet de recherche

En acceptant de participer a ce projet, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou [létablissement de leur responsabilité civie et
professionnelle..

Personnes-ressources

Si vous avez des questions concernant le projet de recherche ou pour signaler tout
inconfort ressenti a la suite a Ia participation de I'enseignant au projet, il est possible
de contacter la responsable de la recherche, Madame Julie Bouchard, pour étre
guidé vers des ressources appropriees.

Madame Julie Bouchard, professeure au Département des sciences de I'éducation
et de psychologie de I'Université du Québec a Chicoutimi, au 555 boulevard de
'Université, Chicoutimi (Québec), G7H 2B1 ou au numéro de téléphone suivant
(418) 545-5011 poste 5667.

Pour toute question concernant les droits du sujet participant a ce projet de
recherche ou si vous avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous
pouvez communiquer avec le commissaire local aux plaintes et a la qualité des
services du Centre de Santé et de Services Sociaux de Jonquiére au numéro
suivant : 418 695-7700, poste 2664.

Surveillance des aspects éthiques du projet de recherche

Le Comité d’éthique de la recherche de TUQAC de méme que le Comité le Comité
central d’éthique de la recherche du ministre de la Santé et des Services sociaux
ont approuvé ce projet de recherche et en assurent le suivi. De plus, ils
approuveront au préalable toute révision et toute modification apportée au
formulaire d’information et de consentement et au protocole de recherche.

Pour toute information, vous pouvez communiquer avec :
*» Monsieur Jean-Pierre Béland, président comité d’éthique de la recherche de
FUQAC, au 418-545-5011 #5219

» Madame Christine Gagnon, coordonnatrice du comité d'éthique de la recherche,
au (418) 541-1234 poste 3294.
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Consentement

Titre du projet : Perceptions et attitudes des différents acteurs impliqués
dans lintégration scolaire des enfants atteints d’ataxie
récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay
(ARSACS)

I. Consentement du sujet

J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. Je reconnais
qu'on m’a expliqué le projet, qu'on a répondu & mes questions et gu’on m’a laissé le
temps voulu pour prendre une décision.

Je consens & participer &8 ce projet de recherche aux conditions qui y sont
énoncées. Une copie signée et datée du présent formulaire d'information et de
consentement m’a été remise.

Nom et signature ' Date

a) Acceptez-vous que vos données soient versées dans la banque de données
constituée a des fins de recherche en santé afin de réaliser d'autres recherches
relatives a lataxie récessive spastique autosomique Charlevoix-Saguenay
(ARSACS)

Oui O Non O

b) Acceptez-vous que vos données soient versées dans la banque de données
constituée a des fins de recherche en santé afin de réaliser d’autres recherches
relatives & d’autres maladies associées aux maladies neuromusculaires
Oui O Non O

Nom et signature du sujet de recherche Date

ll. Signature de la personne qui a obtenu le consentement si différent de la
chercheure responsable du projet de recherche.

J'ai expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire d’information et

de consentement et j'ai répondu aux questions qu’it m'a posées.

Nom et signature Date

liL. Signature et engagement de la chercheure responsable du projet

Je certifie qu'on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire
d’'information et de consentement, que I'on a répondu aux questions que le sujet de
recherche avait a cet égard et qu’on lui a clairement indiqué qu'il demeure libre de
mettre un terme a sa participation, et ce, sans préjudice.

Je m’'engage, avec I'équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au
formulaire d'information et de consentement et & en remettre une copie signée au
sujet de recherche.

Nom et signature de la chercheure responsable du projet de recherche Date
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