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Par Cathy Bourgeois, responsable des activités de recherche à l’Institut universitaire en DI et en TSA



Numéro 141 • 14 septembre 2017



Pas un, ni deux... mais bien trois nouveaux chercheurs de l’Institut! L’équipe de chercheurs de l’Institut universitaire en DI et en TSA s’est enrichie dernièrement grâce à l’adhésion de mesdames Élise Milot, Marie Grandisson et de monsieur Pierre Pariseau-Legault. L’équipe est maintenant composée de 34 chercheurs et de 3 collaborateurs des milieux de pratique (TSA).



Élise Milot Professeure adjointe à l’École de service social de l’Université Laval Chercheuse régulière au Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et intégration sociale (CIRRIS)



Marie Grandisson



Professeure au Département de réadaptation de l’Université Laval Chercheuse au Centre interdisciplinaire de recherche en intégration sociale (CIRIS)



Ses recherches portent principalement sur l’inclusion sociale des adultes vivant avec une déficience intellectuelle. En tant que titulaire de la Chaire de leadership en enseignement de la collaboration interprofessionnelle en santé et services sociaux de l’Université Laval, elle s’intéresse à l’optimisation des pratiques collaboratives en soutien à la participation sociale. Pour y arriver, elle mise sur le déploiement de stratégies pédagogiques innovantes.



Ses recherches portent sur le développement de communautés inclusives des jeunes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de l’autisme. Elle s’intéresse aux modèles de pratiques en paliers d’intervention en ergothérapie, au rôle de l’activité physique et sportive sur l’inclusion sociale ainsi qu’à l’accompagnement des familles dont un membre présente une incapacité. Elle utilise des méthodologies participatives pour favoriser la contribution de tous et est soucieuse d’amener des changements réels dans les pratiques et services.



Pierre Pariseau-Legault Professeur au Département des sciences infirmières de l’Université du Québec en Outaouais



Pierre Pariseau-Legault est professeur au Département des sciences infirmières de l’Université du Québec en Outaouais. Il y enseigne l’éthique et le droit de la santé, ainsi que la pratique infirmière en santé mentale et l’intervention en situations de crise. Il est titulaire d’un doctorat en sciences infirmières (Université d’Ottawa) et d’une maîtrise en droit et politiques de la santé (Université de Sherbrooke). Auparavant, il a été infirmier clinicien et assistant infirmier-chef au sein de services spécialisés en santé mentale. Ses intérêts de recherche portent sur l’éthique de l’intervention, mais également sur les interactions entre les domaines du droit et de la santé mentale ainsi que de la déficience intellectuelle.



UNE NOUVELLE NOMINATION À LA COORDINATION DE LA STRUCTURE DE RECHERCHE Il nous fait plaisir d’annoncer la nomination de madame Véronique Doucet à la coordination de l’infrastructure de recherche de l’Institut universitaire en DI et en TSA. Le parcours professionnel de cette dernière combine une grande expérience sur le terrain ainsi qu’en recherche. Elle a d’abord travaillé dans le réseau communautaire avant de poursuivre ses activités en Centre de réadaptation en déficience intellectuelle (DI) et en trouble du spectre de l’autisme (TSA), puis en pratique privée auprès d’enfants ayant un TSA. Depuis 2011, elle effectue de nombreux contrats de recherche dans le cadre de projets dirigés par des chercheurs de l’Institut. En plus de ces mandats, elle a occupé un poste de chargée de cours à l’Université du Québec à Montréal (UQÀM) durant la dernière année.



Bienvenue Véronique!



DÉVELOPPER LE POUVOIR D’AGIR DES PARENTS D’ENFANT AYANT UNE DI OU UN TSA Le 10 octobre prochain, l’Institut présentera les résultats de la recherche de madame Karoline Girard qui porte sur le développement du « pouvoir d’agir » (empowerment) des parents d’enfant présentant une DI ou un TSA. Cette activité s’adresse aux membres du personnel des CISSS et CIUSSS du Québec intéressés par le développement du pouvoir d’agir des parents et qui ont un rôle à jouer au niveau des plans d’intervention auprès des petits de 0 à 6 ans. Madame Girard a réalisé sa recherche dans le cadre de sa thèse de doctorat en psychologie à l’Université du Québec à Trois-Rivières. Présentement, elle est conseillère en éthique au CIUSSS MCQ et chargée de cours à l’Université du Québec à Trois-Rivières. La présentation portera sur les résultats de la recherche de manière générale, tout en mettant de l’avant les concepts liés au développement du pouvoir d’agir et les obstacles rencontrés par les parents. Elle donnera également des pistes afin de favoriser le développement du pouvoir d’agir des parents. Pour plus d’information sur cette activité ou pour vous inscrire, cliquez ici.



BILAN DU 17E RENDEZ-VOUS DE L’INSTITUT



Le 15 juin dernier avait lieu le 17e Rendez-vous de l’Institut universitaire en DI et en TSA sous le thème De la charte aux actions : soutenons l’inclusion numérique. L’événement, qui se
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déroulait à l’Université du Québec à Trois-Rivières (UQTR) et en visioconférence, a mobilisé 114 participants provenant de 40 organisations et de 12 régions sociosanitaires. Rappelons qu’il était organisé en partenariat avec le Centre de partage et d’expertise en intervention technoclinique (CPEITC). Révélant une belle complicité entre elles, les deux animatrices, mesdames Marie-Hélène Poulin, professeure au Département des sciences du développement humain et social à l’Université du Québec en Abitibi-Témiscamingue et chercheuse de l’Institut, et Camille Langlois, membre du regroupement Trisomie 21 de Montréal, nous ont présenté tour à tour les 10 conférenciers. Cette journée dynamique, voire interactive, mais surtout riche en émotions, nous a permis de découvrir des conférenciers d’expertises et de provenance variées.



De la suite dans les idées « Aujourd’hui, c’est l’occasion de passer de la parole aux actes, de rendre la charte pragmatique et de l’appliquer. » Monsieur Martin Beaumont, PDG du CIUSSS MCQ



Lors du 15e Rendez-vous de l’Institut, en juin 2016, la Charte pour des technologies inclusives #CTI2016 fut lancée. Cette dernière formulait 10 recommandations pour soutenir l’inclusion numérique des personnes présentant une DI ou un TSA. Rappelons que l’ensemble des participants au 15e Rendez-vous de 2016 ainsi qu’un comité d’experts ont contribué à l’élaboration de cette Charte. Leur souhait était de traduire les recommandations en plan d’action, comprenant des indicateurs de suivi. Depuis, les réflexions et travaux d’un comité de travail et d’un comité d’experts, coordonnés par le CPEITC, ont abouti au Plan d’action quinquennal pour des technologies inclusives #PTI2022 qui a été présenté cette année.



Les deux animatrices : mesdames Camille Langlois et Marie-Hélène Poulin.



Parmi les participants à l’activité, 66 ont répondu au questionnaire d’évaluation. Il ne fait aucun doute que l’activité a répondu à leurs attentes (« Oui » à 94 %) et près des ¾ d’entre eux ont souligné qu’elle leur a permis d’avoir des échanges enrichissants avec d’autres participants. Enfin, non seulement la majorité des répondants considère que le plan d’action lancé dans le cadre de cette journée contribuera à l’inclusion numérique des personnes présentant une DI ou un TSA, mais près de 60 % ont affirmé avoir l’intention d’y prendre part.



Les deux animatrices, mesdames Camille Langlois et MarieHélène Poulin, ainsi que madame Lyne Girard, directrice générale adjointe aux programmes sociaux et réadaptation et directrice du programme en DI-TSA-DP au CIUSSS MCQ.



« Qu’il soit issu du milieu de la santé ou d’autres horizons, chacun dans son domaine a un rôle d’influence et une expertise prisée, que nous avons recherché, considéré et entendu. (…) Le plan d’action présenté aujourd’hui nous propose des pistes d’actions prometteuses, (…) et constitue le meilleur des guides pour passer de la Charte aux actions » Madame Lyne Girard, directrice générale adjointe aux programmes sociaux et réadaptation et directrice du programme en DI-TSA-DP au CIUSSS MCQ
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Lancé conjointement par messieurs Carl Morneau, un représentant du Mouvement Personne d’Abord du Québec métropolitain, Martin Beaumont, président-directeur général du CIUSSS MCQ , et Dany Lussier-Desrochers, professeur au Département de psychoéducation de l’UQTR et chercheur de l’Institut, le Plan d’action quinquennal pour des technologies inclusives #PTI2022 fut donc un moment clé de cette journée. Dans une courte vidéo, chaque membre du comité d’experts nous a présenté les objectifs et actions à mettre en place. Pour consulter la vidéo des actions à mettre en place, cliquez ici.



d’aider les personnes âgées à demeurer à la maison. Loin de se limiter à une tranche d’âge, les technologies trouvent leur utilité à chaque étape de la vie. Madame Geneviève Labrecque, directrice générale du regroupement Trisomie 21, a mis en place un programme pour permettre aux jeunes adultes et aux adultes du regroupement de poursuivre leurs apprentissages et leur participation à la vie active, lorsqu’ils quittent le milieu scolaire, par le biais des technologies numériques. Les résultats du programme Technologie au service de l’autonomie (TASA) n’ont pas tardé à se faire sentir à la fois pour les participants et les parents. Une courte présentation vidéo du programme a par ailleurs été projetée.



Pour prendre connaissance du Plan d’action PTI2022, cliquez ici.



L’autonomie et l’autodétermination : au cœur de nos préoccupations



Les technologies nous ont permis de faire un pas de géant en ce qui concerne l’assistance disponible aux personnes présentant des incapacités. Pour Maxime Lussier, chercheur postdoctorant à l’Université de Montréal en science de la réadaptation sous la direction du Dre Nathalie Bier, il ne fait aucun doute que l’enjeu essentiel est le maintien à domicile. Dans le cadre de sa présentation, il a donc souligné l’univers de possibilités que les technologies nous offrent afin



« Carl, pèse sur le piton ! »



- Monsieur Dany Lussier-Desrochers



De gauche à droite : messieurs Dany Lussier-Desrochers, professeur au Département de psychoéducation de l’UQTR, chercheur de l’Institut universitaire et directeur du CPEITC, Carl Morneau, représentant du Mouvement Personne d’Abord du Québec Métropolitain, et Martin Beaumont, président-directeur général du CIUSSS MCQ , procèdent au lancement du plan d’action.



Madame Geneviève Labrecque, directrice générale du regroupement Trisomie 21.



De leur côté, mesdames Vânia Aguiar, présidente et fondatrice de la Fondation Les Petits Rois, et Marie-Ève Dupont, doctorante au Département de psychoéducation de l’UQTR, nous ont fait rêver avec le projet de la Fondation de construire, en 2017, une maison intelligente adaptée aux enfants et adolescents présentant une DI. Pour les aider à réaliser leurs tâches quotidiennes et favoriser leur autonomie, une série de gadgets et applications seront disponibles : une poubelle avec scan qui propose un tri de déchets, une application pour s’habiller selon la météo, une douche qui change de couleur selon le degré de chaleur, un réfrigérateur qui indique à distance ce qu’il contient, et j’en passe.Véritable « laboratoire vivant », cette maison permettra aux chercheurs d’y réaliser des projets afin de faire avancer les connaissances sur le soutien à domicile.
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En tant que leader dans le domaine, l’Université du Québec à Trois-Rivières (UQTR) a réalisé une grande partie des travaux sur les résidences intelligentes destinées aux personnes présentant une DI ou un TSA, et ce, grâce à son appartement intelligent. Monsieur Daniel McMahon, recteur de l’UQTR, souligne d’ailleurs sa fierté qu’elle puisse ainsi contribuer au développement des pratiques technocliniques.



touchant les technologies. À travers les résultats d’un projet pilote sur l’utilisation de tablettes électroniques pour soutenir leur communication, elle atteste de la pertinence de les utiliser pour favoriser leur participation sociale.



Madame Chantale Mongeau, agente de planification, de programmation et de recherche au CIUSSS du Centre-Sudde-l’Île-de-Montréal. Mesdames Vânia Aguiar, présidente et fondatrice de la Fondation Les Petits Rois, et Marie-Ève Dupont, doctorante au Département de psychoéducation de l’UQTR.



Bien que les technologies favorisent l’autodétermination des personnes présentant une DI ou un TSA, elles soulèvent aussi plusieurs enjeux éthiques, dont l’invasion de la vie privée. C’est sur ce point que madame Virginie Cobigo, psychologue clinicienne et professeure agrégée à l’Université d’Ottawa, s’est penchée. À travers des exemples concrets, par exemple l’utilisation de caméras de surveillance, elle nous a amenés à réfléchir sur l’importance de favoriser réellement leur autodétermination : « Nos désirs de protection peuvent entraver le droit à l’autonomie des personnes présentant une déficience intellectuelle. J’ai peur que l’on soit tellement ébloui par la technologie qu’on en oublie les enjeux éthiques ».



Viser l’inclusion numérique pour améliorer la participation sociale



Accroître l’inclusion sociale des personnes ayant une incapacité passe par l’inclusion numérique : cela ne fait aucune doute pour madame Chantale Mongeau, agente de planification, de programmation et de recherche au CIUSSS du Centre-Sud-de-l’Île-de-Montréal. C’est d’ailleurs un défi de taille en ce qui concerne les adultes présentant une déficience intellectuelle, à la fois exclus des initiatives de recherches et des pratiques



Cette vision est aussi partagée par madame Claude Normand, professeure au Département de psychoéducation et de psychologie à l’Université du Québec en Outaouais (UQO) et chercheuse de l’Institut, et Alejandro Romero Torres, professeur au Département de management et technologie de l’UQTR et chercheur collaborateur de l’Institut. Madame Normand souligne l’écart important d’accès aux technologies entre la population générale et les personnes présentant une DI et l’importance de réduire cette «fracture numérique». Les deux conférenciers nous présentent les défis qu’a dû relever le Regroupement Trisomie 21 pour mettre en place le projet TASA. Madame Normand rappelle que l’un des facteurs essentiels pour favoriser l’inclusion des personnes présentant une DI est d’être soutenu par leur entourage : « Les personnes présentant une DI utilisent beaucoup le numérique pour se faire des amis, les risques de cyberintimidation sont donc bien réels, d’où l’importance d’avoir des ressources pour les soutenir dans l’utilisation des technologies ». Soulignant l’incompréhension de certains médias, monsieur Yves Lachapelle, professeur au Département de psychoéducation de l’UQTR, milite pour des expressions plus respectueuses et appropriées lorsqu’on s’adresse aux personnes présentant une déficience intellectuelle. L’inclusion sociale passe aussi par les mots, car ils sont porteurs de sens et véhiculent des messages
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parfois erronés ou négatifs : « souffrant de déficience intellectuelle », « atteint de déficience intellectuelle », « avec une déficience », pour ne nommer que ceux-là.



18E RENDEZ-VOUS DE L’INSTITUT Une seconde journée d’approfondissement de connaissances pour mieux intervenir principalement en TSA



De gauche à droite : Mesdames Cindy Savoie, membre du comité d’experts, Geneviève Labrecque, directrice générale du regroupement Trisomie 21, ainsi que monsieur Alejandro Romero Torres, professeur au Département de management et technologie de l’UQTR et chercheur collaborateur de l’Institut.



Pour prendre connaissances du contenu de chaque présentation, cliquez ici.



Nous profitons de l’occasion pour féliciter tous les membres du comité organisateur pour cette belle réussite!



L’Institut universitaire en DI et en TSA est heureux de vous convier à son 18e Rendez-vous sur le thème Mesurer et comprendre le profil des forces et les fonctions exécutives pour mieux intervenir en TSA. L’événement, présenté à travers le Québec en visioconférence, aura lieu le 25 octobre 2017. Cette journée permettra aux participants d’approfondir leurs connaissances sur les plans clinique et scientifique en vue d’améliorer la qualité des services offerts. Elle permettra aussi d’enrichir les discussions de la 3e journée sur ce thème, qui se déroulera au printemps 2018. Pour en consulter le programme complet de la journée, cliquez ici. Le formulaire d’inscription se trouve en dernière page. Les personnes intéressées devront le transmettre par courriel à formation_iu@ssss. gouv.qc.ca , au plus tard le 6 octobre 2017. Pour plus d’information, veuillez contacter Sonia Dany par téléphone au 819 376-3984, poste 12371 ou à l’adresse courriel : [email protected]. qc.ca.



De gauche à droite : En soutien logistique : mesdames Valérie Godin-Tremblay, étudiante au doctorat en psychoéducation à l’UQTR et Laurence Pépin-Beauchesne, étudiante à la maîtrise en psychoéducation à l’UQTR; membre du comité : madame Marie-Ève Dupont, doctorante en psychoéducation à l’UQTR; animatrices : Marie-Hélène Poulin et Camille Langlois; membres du comité : monsieur Dany LussierDesrochers, professeur en psychoéducation à l’UQTR et directeur du CPEITC, Sonia Dany, agente de programmation, de planification et de recherche en gestion et transfert des connaissances au CIUSSS MCQ , Lucie Lemire, agente d’information au service de communication du CIUSSS MCQ , ainsi que Paul Guyot, conseiller-cadre au transfert et à la valorisation des connaissances au CIUSSS MCQ. Le Recherché | Page 6



PROGRAMMATION 2017-2018 DES ACTIVITÉS DE TRANSFERT ET VALORISATION MAINTENANT DISPONIBLE! L’Institut universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de l’autisme lance sa programmation d’activités en transfert et valorisation des connaissances pour l’année 20172018. Que ce soit les présentations de recherches, les Rendez-vous de l’Institut ou encore les formations aux partenaires, l’Institut vous propose une programmation variée qui plaira à tous les goûts. Pour plus de détails sur la programmation, cliquez ici.



Visitez le



rechercheiuditsa.ca



pour tout savoir sur les activités de recherche de l’Institut!
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Rattaché au



Affilié à



Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centredu-Québec



Principaux collaborateurs Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de l’Estrie - Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke Centre intégré de santé et de services sociaux de l’Outaouais



Institut universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de l’autisme Rattaché au Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec 1025, rue Marguerite-Bourgeoys Trois-Rivières (Québec) G8Z 3T1 Téléphone : 819 379-7732 Ligne sans frais : 1 888 379-7732



www.rechercheiuditsa.ca www.ciusssmcq.ca Pour nous suivre sur les médias sociaux : CIUSSS MCQ
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