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LE  SOUTIEN

SOCIAL CHEZ LES PERSONNES

ADULTES AYANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Suzanne Paradis

INTRODUCTION

Dans la perspective de l'intégration sociale, les
habiletés des personnes ayant une déficience
intellectuelle a créer et 3 maintenir des liens avec
toutes sortes de gens, tant handicapés que non
handicapés, sont primordiales. Comme tous les
citoyens, les personnes déficientes intellectuelles sont
confrontées a des situations difficiles, stressantes ou
inattendues, qui leur demandent de puiser dans leur
réseau de soutien social pour y faire face et les
dépasser.

Les intervenants sont trés présents dans le réseau des
personnes ayant une déficience intellectuelle (Rosen
et Burchard, 1990). Qu'arrive-t-il quand ils se
retirent? Se pourrait-il que la fagon de conceptualiser
le réseau et le soutien social chez les personnes ayant
une déficience intellectuelle ne soit pas adéquate?
Peut-€tre que leurs caractéristiques personnelles
appellent des différences dans 1'organisation de leur
réseau de soutien, des aménagements qui nous
échappent présentement.

PROBLEMATIQUE

La situation des personnes ayant une déficience
intellectuelle dans la société a beaucoup changé depuis
une vingtaine d'années. Elle est passée de
completement ségréguée a de plus en plus intégrée.
Alors qu'autrefois, on croyait que la meilleure fagon
de répondre 2 leurs besoins était de les regrouper dans
une grande institution, on croit maintenant qu'elles
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peuvent vivre dans la société, en utilisant les mémes
services que les autres citoyens. Cette évolution de la
vision de la personne ayant une déficience intellec-
tuelle et des services qu'elle requiert a correspondu 2
la diffusion des travaux de Wolf Wolfensberger qui a
introduit le concept de normalisation (1972) et celui
de valorisation des roles sociaux (1984). Nous
croyons maintenant que les personnes déficientes sont
capables d'acquérir de 1'autonomie, qu'elles ont des
droits et qu'il faut leur accorder la présomption de
compétence dans l'acquisition des habiletés
nécessaires a la vie en société.

Entre 1975 et 1988, au Québec, la plupart des
personnes ayant une déficience intellectuelle ont été
désinstitutionnalisées, ainsi que les services qui leur
sont offerts (Rousseau, 1988). Elles vivent mainte-
nant dans la société, dans leur famille naturelle, en
résidence d'accueil ou en appartement autonome. La
recherche permet de constater qu'elles sont souvent
isolées, peu habiles a créer des liens avec les gens et
a maintenir des relations (Bouchard et Dumont, 1996;
Krauss et al., 1992; Gaylord-Ross et al., 1995; Rosen
et Burchard, 1990; Newton ef al., 1994; Wenz-Gross
et Siperstein, 1996).

Les quelques études ayant porté directement sur le
réseau social des personnes ayant une déficience
intellectuelle (Rosen et Burchard, 1990; Wenz-Gross
et Siperstein, 1996; Krauss er al., 1992; Chiochio,
Boisvert et Assad, 1996) rapportent que, bien que le
réseau varie en nombre de membres et en quantité de
liens effectifs selon le type de résidence, chaque
personne est entourée d'un réseau. Cependant, ce
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réseau est souvent beaucoup plus petit que celui des
personnes n'ayant pas de déficience intellectuelle, la
réciprocité y est presque inexistante et les intervenants
et la famille y jouent un role majeur. Ony retrouve
aussi une grande proportion de personnes handicapées
(Burchard et al., 1992).

Les études mentionnées plus haut n'évaluent pas
I'efficacité du soutien. Il n'y a pas d'indications
permettant de savoir si, par exemple, huit personnes
dans un réseau permettent de rencontrer les besoins
de soutien social vécus par une personne ayant une
déficience intellectuelle. Tout au plus est-il men-
tionné que 1'intégration sociale laisse encore a désirer
(Burchard er al., 1992; Siperstein et Bak, 1989;
Newton et al., 1994), 1'intégration sociale étant ici
entendue comme le nombre de liens avec des
personnes non handicapées et le nombre d'activités
physiquement intégrées, initiées par les personnes
elles-mémes, et non accompagnées par un intervenant
(Burchard et al., 1992; Newton et al., 1994; Haring
et Breen, 1992; McGrew, Bruininks et al., 1992).

La recherche porte donc spécifiquement sur des
personnes ayant une déficience intellectuelle qui ont
un réseau social qui leur apporte un soutien efficace,
sans qu'un intervenant rémunéré en soit la personne
focale.

QUESTION DE RECHERCHE ET OBJECTIFS
La question de recherche est la suivante:

Comment des personnes ayant une déficience
intellectuelle en arrivent-elles 3 se constituer et a
maintenir un réseau de soutien social qui leur
permette de répondre a leurs besoins de soutien et
dont elles sont la personne focale?

Le premier objectif est de déterminer quels sont les
facteurs favorisant le soutien social aupres des
personnes ayant une déficience intellectuelle, quand
ces personnes sont elles-mémes le centre de leur
réseau. Il existe des personnes vivant avec une
déficience intellectuelle dont le réseau social est

suffisant et efficace. Comment fonctionne-t-il? De
qui est-il constitué? Comment les liens se sont-ils
développés? S'il y a déja eu un professionnel
impliqué, comment s'est-il retiré?

Le deuxiéme objectif, connaitre les habiletés,
compétences et caractéristiques  personnelles
souhaitées pour établir et maintenir un réseau de
soutien, sera abordé par 1'étude des données sur le
réseau, soit les variables structurales (grandeur,
composition, densité) et les variables interactionnelles
(disponibilité, satisfaction, fréquence, contenu,
homogénéité et réciprocité).

Le troisiéme et dernier objectif est d'ébaucher un
programme d'apprentissage d'habiletés et de
compétences sociales et personnelles 4 1'intention des
personnes adultes ayant une déficience intellectuelle.

PISTES METHODOLOGIQUES

Il n'y a que I'étape de la recension des écrits qui soit
complétée, cette recherche, exploratoire et de type
qualitatif, étant encore a |'étape théorique. Par
ailleurs, il est déja connu que certaines variables
devront faire 1'objet d'un contrdle, lors de la collecte
des données, compte tenu des caractéristiques des
sujets. En effet, sans que cela soit toujours explicite,
les personnes ayant une déficience inteliectuelle ont
été éduquées a étre gentilles, a ne pas décevoir les
gens qui s'occupent d'elles, & dire oul
(Sheerenberger, 1983; Carrier et Fortin, 1994).
Méme si elles ne sont pas d'accord, elles se plieront
souvent & une demande pour étre acceptées, aimées,
appréciées. Elles feront des efforts pour dire et faire
ce qu'elles pensent qu'on attend d'elles (Perske,
1993). On ne leur a pas enseigné 2 s'interroger, 2
s'opposer de fagon normale et acceptable, 2 juger les
gens et leurs motivations personnelles (Morris ef al.,
1993).

Pour ces raisons, les outils de la collecte de données
seront, autant que possible, élaborés et validés
spécifiquement auprés des persomnes ayant une
déficience intellectuelle (par exemple 1'Index de
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qualit¢ de vie, Centre Butters, 1991; Le Systéme
d'évaluation du soutien social, Chiochio, 1995). Ils
ont été construits en tenant compte des tendances de
cette population a l'acquiescement, a la dépendance et
4 la recherche d'approbation, de fagon a éliminer le
plus possible de biais de compréhension et de
réponses.

Les sujets de 1'échantillon pourront étre recrutés dans
une association de personnes ayant une déficience
intellectuelle, appelée «Personnes d’ Abord».

CONCLUSION

Une fois complétée, cette recherche permettra de
découvrir les caractéristiques spécifiques du réseau de
soutien social des personnes ayant une déficience
intellectuelle, caractéristiques qui seront peut-étre
différentes de celles des personnes non handicapées.

Des recherches ultérieures pourront se pencher avec
profit sur les mécanismes de transfert et de maintien
des habiletés qui auront été mises au jour dans la

présente étude.
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