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Editorial

e Groupe inter-réseaux de recherche

sur I'adaptation de la famille et de son

environnement (GIRAFE) rassemble

une équipe de chercheurs provenant

de diverses universités et de centres
de réadaptation en déficience physique. Il est
rattaché au Centre de recherche interdiscipli-
naire en réadaptation (CRIR) http://www.crir.
cal/girafe dont la mission est de contribuer, par
la recherche, a l'autonomie et a lintégration
sociale des personnes vivant avec une défi-
cience physique. Depuis environ 25 ans, le
théme de recherche du GIRAFE est le partena-
riat défini comme l'association entre une per-
sonne ayant des incapacités, ses proches, les
intervenants, les gestionnaires, les décideurs
du systéme de santé et les chercheurs dans un
rapport visant I'égalité. Dans cette relation,
chacun reconnait I'expertise des autres et leurs
ressources dans la prise de décision par con-
sensus concernant la réalisation du projet de
vie de la personne. Le partenariat s’actualise
dans un travail de coopération favorisant I'ap-
propriation des compétences nécessaires pour
mener a l'autodétermination de la personne et
de sa famille. Le GIRAFE et le CRIR sont sou-
cieux de co-développer avec chaque parte-
naire des connaissances et des pratiques qui
favorisent l'adaptation et l'intégration sociale
des personnes vivant avec une incapacité.

C’est dans ce contexte que notre groupe de
recherche s'intéresse a la résilience. Le
concept de résilience est apparu dans les
écrits au cours des années 50. Il a été déve-
loppé surtout & partir des malheureuses expé-
riences des camps de concentration ou des
personnes ont survécu a des conditions extré-
mes. Depuis la fin des années 80, la résilience
est étudiée par les éthologues, les psycholo-
gues et les professionnels du domaine de la
santé, des sciences humaines et de I'éducation
parce qu’elle permet de découvrir et d’identifier
les facteurs personnels et environnementaux
qui aident la personne a évoluer positivement
malgré l'adversité. Aujourd’hui, la prise en
compte de la résilience est devenue un élé-
ment incontournable dans l'intervention, qu’il
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s'agisse du domaine de la santé, de I'éducation
ou de celui des affaires sociales. Parallélement
aux études cliniques portant sur le développe-
ment humain, la résilience oblige & dégager les
facteurs de réussite, de protection et les forces
de la personne, qui peuvent expliquer le suc-
cés malgré un sombre pronostic. Sur un plan
clinique, et particulierement en réadaptation, ce
concept est des plus intéressants. En effet, la
tradition psychologique et, historiquement, les
pratiques d’évaluation en adaptation-réadapta-
tion ont surtout tendance a identifier et mesu-
rer les difficultés des individus, a évaluer leur
environnement —notamment familial- en terme
de manques ou d’inadéquations, en terme de
besoins, c’est-a-dire d’écart entre la situation
idéale et la situation réelle. Or, la mission des
établissements de réadaptation en déficience
physique est de favoriser le développement,
'autonomie et la participation sociale de la per-
sonne. En cela, le processus de réadaptation
devrait viser plus que la participation sociale; il
devrait avoir aussi pour objectif d’'accompagner
la personne ayant des incapacités dans la
réalisation de son projet de vie. Dans cette
perspective, le concept de résilience propose,
en plus, didentifier les ressources des indivi-
dus et de leur famille, d’envisager leurs forces
et celles de leur environnement - lesquelles
peuvent d’ailleurs étre toutes autres que celles
souhaitées, imaginées ou idéalisées par les
thérapeutes ... -et de prendre en considération
leur réve, leur projet de vie. A la lumiére de la
résilience, la réadaptation prend, par consé-
guent, une autre dimension. Plus que la répa-
ration d’'une ou de plusieurs capacités altérées,
elle est alors définie comme un processus
d’apprentissage et d’empowerment qui vise, au
cours d’'un projet de réadaptation, la réalisation
des habitudes de vie de la personne vivant
avec des incapacités en vue d’une participation
et d’'une intégration sociales optimales. Ce pro-
cessus s'inscrit dans l'actualisation des projets
de vie de la personne ayant des incapacités,
de sa famille ou de ses proches. Toutefois, si
la résilience permet de survivre et d'aller plus
loin, elle ne supprime pas la blessure pas plus
gu’elle nest une recette du bonheur. En revan-
che, elle aide a affronter ce qui pourrait appa-
raitre comme une fatalité, autant dans nos es-
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prits que dans nos interventions auprés des
personnes qui vivent avec des incapacités. Ce
colloque international sur la résilience est un
événement majeur qui permettra le partage
des connaissances entre les participants et qui
contribuera au renouvellement des pratiques
clinigues et a 'amélioration continue de la qua-
lité des services.

Les conférenciers invités et les nombreuses
conférences proposées permettront aux parti-
cipants : 1) de questionner la portée pratique
du concept de résilience en adaptation / ré-
adaptation a travers les pratiques cliniques
(instruments d’évaluation ou d’'intervention,
techniques, méthodes, approches d’interven-
tion, etc.) qui soutiennent le processus de rési-
lience de l'usager des services de santé ou de
ses proches; 2) de béatir des ponts entre
'univers théorique du concept de résilience et
celui des applications pratiques en adapta-
tion/réadaptation; 3) d’analyser des expérien-
ces d'application du concept en intervention
clinique; 4) d’'interroger les pratiques organisa-
tionnelles ou de gestion (politiques, procédu-
res, structures, etc.) qui soutiennent le proces-
sus de résilience de l'usager des services de
santé ou de ses proches afin de proposer des
solutions en vue de contourner les barriéres
organisationnelles liées a la mise-en-place du
concept.

De plus, les participants a ce colloque sont
invités a réfléchir sur les moyens, les stratégies
et les attitudes & mettre en ceuvre pour favori-
ser une participation et une intégration sociale
satisfaisante pour la personne , en se ques-
tionnant sur les éléments a mobiliser afin que
les personnes ayant des incapacités, familles
et proches, les intervenants, les gestionnaires,
les chercheurs et les étudiants développent les
compétences nécessaires pour soutenir la rési-
lience et contribuer a I'amélioration continue
des pratiques cliniques et par le fait méme a la
gualité des services en réadaptation.

Hélene Lefebvre, inf. Ph.D.

Co-directrice du Groupe inter réseaux
Sur I'adaptation de la famille
et de son environnement GIRAFE

Centre de recherche interdisciplinaire
en réadaptation (CRIR)

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Bernard Michallet, MOA., Ph.D.
Co-directeur du GIRAFE-CRIR

Professeur, département d’orthophonie
Université du Québec a Trois-Riviéres

Les communications proposées dans le cadre
du Colloque Résilience : pour voir autrement
lintervention en réadaptation ont toutes été
acceptées par un comité de pairs. Ainsi les
articles présentés dans ce numéro spécial
n'ont pas fait I'objet d’'une évaluation par les
pairs et les propos qui y sont tenus sont de la
responsabilité de leurs auteurs.

Le Colloque Résilience : pour voir autrement
lintervention en réadaptation a été réalisé
grace au soutien financier des Instituts de re-
cherche en santé du Canada (IRSC), Centre
de recherche interdiscipinaire en réadaptation
du Montréal métropolitain (CRIR), Centre de
réadaptation en déficience physique (CRDP)
Le bouclier. Centre de réadaptation Mab-
Mckay (CRMM), Institut de réadaptation en
déficience physique de Québec (IRDPQ).
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Résumé

Il'y a mise en place d'un processus de résilience lorsque des personnes ou des groupes familiaux
parviennent a réguler la crise occasionnée par un traumatisme, a juguler les effets de la désorganisa-
tion psychigue qui en résulte et a maintenir une (re)construction psychique et sociale.

Les liens familiaux sont 'une des composantes essentielles des processus de reconstruction aprés
les traumatismes. Cependant, face aux situations de crises, la mobilisation des processus de rési-
lience dépendra de la combinaison interactive des facteurs de risque et des facteurs de protection
dont la famille dispose & un moment donné de son parcours.

Ainsi, interroger les aptitudes résilientes d’'une famille consiste a prendre en considération ses res-
sources et ses compétences, ses propriétés spécifiques, ses potentiels de rétablissement et
d’autosubsistance patrticuliers. Cela suppose aussi de repérer et d'analyser ce qui entrave les proces-
sus de résilience. Le modele de la résilience est un outil de médiation novateur qui conduit a changer
le regard sur les individus et sur les familles vulnérables en les situant en tant qu'acteurs de leur re-
construction.

Mots-clés : résilience, famille vulnérable, reconstruction psychique
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a vulnérabilité référe aux fragilités et

aux déséquilibres d’'une personne ou

d’'une famille, et renvoie a un état de

moindre résistance aux agressions du

fait de conditions intrinseques et/ou
extrinséques fortement défavorables. La vulné-
rabilité peut provenir de I'accumulation de fac-
teurs traumatogenes. Ainsi, par exemple, dans
les familles dites « précaires », on constate
bien souvent une spirale de conditions adver-
ses : défaillances économiques et sociales
(chémage, pauvreté, isolement social...) ; ins-
tabilité relationnelle et affective (séparations
conjugales, absence de pére identifié, pas de
famille élargie sur laquelle on peut compter...) ;
problemes d'alcoolisme, de toxicomanie, de
violences...

Mais la vulnérabilité peut étre conjoncturelle et
circonstancielle, c’est le cas par exemple lors-
que la famille est en déséquilibre du fait d’'une
catastrophe ou d’'un événement négatif qui est
survenu et a pu concerner 'un de ses mem-
bres et/ou affecter 'ensemble du groupe.

Les pratiques cliniques nous permettent d’'iden-
tifier les compétences mises en place par les
individus et les familles pour surmonter les
épreuves traumatiques et révelent la diversité
des réponses. Le concept de résilience nous
donne des clés pour comprendre les mécanis-
mes en jeu dans ces situations et dessine les
bases d’'un modéle original permettant d’appreé-
hender des formes d’aides spécifiques pour les
individus et les familles en souffrance.

Les parcours de vie déléteres, les contextes
traumatogeéenes et les situations extrémes con-
frontent les personnes a des bouleversements
qgui vont mettre a I'épreuve les fondements
méme de leur organisation dynamique interne.
Face a la menace d’effraction psychique, cer-
tains sujets dits résilients vont mobiliser des
modalités adaptatives et des mécanismes de
défense pour se protéger des effets délétéres
et tenter de trouver un nouvel équilibre (Anaut,
2006a; 2008). Mais I'élaboration des expérien-
ces traumatiques va laisser des marqueurs
psychiques qui peuvent se traduire par des
transformations relationnelles et sociales. En
effet, le processus de résilience conduit a la

mise en place d’'un nouveau type de dévelop-
pement. Il ne s’agit pas d'un retour a I'état an-
térieur, comme s'il n'y avait pas de change-
ment malgré la confrontation a l'adversité. Il en
est de méme pour un individu comme pour un
groupe confronté a des épreuves vitales : il y a
'avant et I'aprés traumatisme.

Du point de vue psychique, le processus de
résilience met en jeu la capacité de potentiali-
ser les mécanismes dont dispose une per-
sonne pour élaborer les circonstances aversi-
ves qu’elle est susceptible de traverser dans sa
vie. Actuellement, on considére que tous les
individus sont dotés d'un potentiel de rési-
lience, mais celui-ci pourra étre développé dif-
féremment suivant les personnes et les contex-
tes socio-environnementaux (Lemay,
1998; Man-ciaux et al., 2001). Face au trauma-
tisme, le processus de résilience peut se déve-
lopper naturellement ou bien, a contrario, de-
meurer partiel ou a I'état latent. Ainsi, le che-
min de la résilience ne sera pas trouvé par
certaines personnes, lesquelles auront alors
besoin d’'aides extérieures pour entrer en rési-
lience.

Les précurseurs des recherches concernant la
résilience se sont d'abord intéressés aux per-
sonnes qui, considérées individuellement,
étaient réputées résilientes. De nombreux tra-
vaux ont été publiés sur les individus dits « ré-
silients », leurs caractéristiques, les critéres de
leurs modalités de protection, d’adaptation et
de développement (Rutter, 1985, 1990; Rolf et
Masten, 1990; Hager et al, 1997; Cyrulnik,
2006). Mais toutes les études sur le fonction-
nement résilient soulignent l'importance des
interactions entre le sujet et son environnement
affectif et social. En effet, le processus de rési-
lience est un construit multifactoriel qui s’'ap-
puie sur des aptitudes individuelles et sur les
ressources psychoaffectives puisées dans le
milieu familial et social.

Le processus de résilience se met en place
dans la relation a l'autre, dans la singularité
d’'un contexte de vie et de ses caractéristiques
psychoaffectives et sociales. Il prend appui sur
trois dimensions : des facteurs intrapersonnels
(particularités singuliéres, capacités et aptitu-
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des cognitives, éléments de personnalité, me-
canismes défensifs...); des facteurs familiaux
(structure et qualité des relations familiales,
contexte psychoaffectif...); des facteurs socio-
environnementaux (étayages amicaux et so-
ciaux, ressources communautaires, religieu-
ses, idéologiques...).

Les liens familiaux sont I'une des composantes
essentielles des processus de reconstruction
apres les traumatismes. Dans cette perspec-
tive, se situe I'approche de ce qu’il est convenu
d’'appeler la résilience familiale (Haulay, et De
Hann, 1996; Delage et Cyrulnik, 2010). Les
relations familiales offrent un théatre composite
ou s'entremélent des liens pathogénes et
d’autres salutogénes (Anaut, 2005), dont nous
allons tenter d’éclairer certains aspects. L'é-
tude des liens familiaux, leur complexité rela-
tionnelle et psychoaffective et la richesse de
leurs potentiels face aux traumatismes, per-
mettent d’envisager de nouvelles modalités
d’accompagnement des familles en souffrance,
étayées sur le modéle de la résilience.

De la résilience familiale a l'unité familiale
résiliente

Nous pouvons distinguer deux approches de la
résilience appliqguées a la famille qui sont sen-
siblement différentes. D’une part, on peut
s'intéresser aux caractéristiques familiales
susceptibles de contribuer a la résilience d'un
individu traumatisé. D’autre part, on peut explo-
rer les manifestations d’'une résilience qui con-
cerne la famille dans son ensemble. Dans cette
optique, la famille peut étre considérée comme
une entité globale pouvant présenter un fonc-
tionnement résilient face a un événement ou
un contexte a valeur traumatique pour le
groupe.

Dans le premier cas, I'accent est mis sur le fait
gu’'un individu peut trouver dans son environ-
nement familial des ressources qui vont l'aider
dans l'adversité. La famille participe aux fac-
teurs de résilience, mais elle n'est pas pour
autant a considérer comme un groupe ayant
globalement une trajectoire résiliente. Dans
cette approche, la famille contribue a la rési-
lience d'un de ses membres, en offrant des

potentialités de soutien psychoaffectif et des
appuis contenants au sujet blessé. C'est en
tant qu'étayage de la personne en danger que
la famille fait preuve de compétences suscepti-
bles de contribuer au développement d’'un pro-
cessus de résilience. Les ressources familiales
aident le sujet a batir ses modalités défensives
et a élaborer I'expérience adverse en favori-
sant notamment sa (re)construction psychique
(Anaut, 2008 ; 2006b).

Dans le second cas, c'est le fonctionnement
d’ensemble de la famille qui peut étre interpré-
té comme un processus résilient familial. On
parlera de résilience familiale lorsque le groupe
parvient a maintenir sa cohésion et un certain
bien-étre de ses membres et continue son dé-
veloppement. Dans cette perspective, la famille
va mobiliser des compétences collectives au-
dela de la somme des compétences individuel-
les de chacun de ses membres. Face au trau-
matisme, la famille va réagir comme une entité
unitaire qui souffre et se protége de maniere
spécifique. Elle va ainsi élaborer des stratégies
défensives groupales et fédérer des ressour-
ces et des potentialités collectives pour intégrer
le choc traumatique tout en préservant son
unité et garantir son évolution.

Ces deux acceptions de la résilience dite « fa-
miliale » présentent des points de conver-
gence, mais divergent du fait des acteurs im-
pliqués ainsi que des modalités de fonctionne-
ment. Cependant, I'approche de la résilience
dans le domaine familial ne se réduit pas a
cette dichotomie, elle présente des configura-
tions plus complexes.

Il convient tout d’abord de distinguer les con-
séquences des événements adverses ou des
contextes traumatogenes sur la famille et les
membres qui la composent. Lorsque le trauma-
tisme concerne en premier lieu 'un des mem-
bres ou une partie du groupe familial, la situa-
tion peut conférer un réle plus distancié affecti-
vement et émotionnellement aux autres
personnes de la famille. C'est le cas, par
exemple, lorsqu'une catastrophe ou un acci-
dent implique essentiellement I'un des mem-
bres de la famille. Ce dernier pourra s’appuyer
sur le role étayant de sa famille pour surmonter
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les épreuves et 'accompagner dans le chemi-
nement de sa résilience personnelle.

Cependant, les plus sensibles aux effets délé-
teres du traumatisme ne sont pas toujours
ceux qui ont été directement confrontés aux
événements adverses. Il arrive fréguemment
gu’'un évenement qui frappe une personne af-
fecte par contrecoup trés fortement un autre
membre de sa famille. Parfois, le traumatisme
implique d’emblée tout le groupe familial. C’est
le cas, lorsque toute la famille est victime du
traumatisme (catastrophe, guerre...) ou bien
lorsqu’elle recoit globalement la décharge émo-
tionnelle d'un événement qui a affecté I'un de
ses membres.

C’est souvent la famille qui est sollicitée en
premier lieu lorsqu’'un individu se trouve en
détresse psychique. Cependant, le groupe fa-
milial ne va pas toujours se mobiliser de ma-
niére unanime autour d’'un sujet en souffrance.
Il arrive gqu’'un membre du groupe tienne une
place prépondérante dans cet accompagne-
ment et non pas I'ensemble de la famille. Ainsi,
les étayages familiaux peuvent provenir priori-
tairement de I'un des membres de la famille qui
assume un rble de pilier, de confident et de
soutien auprés du sujet blessé, alors que
d'autres membres demeurent plus en retrait,
certains pouvant se trouver eux-mémes impli-
qués dans le partage de la souffrance.

De plus, au sein d'une méme famille, certains
membres du groupe peuvent étre des acteurs
du traumatisme (inceste, maltraitances intra-
familiales, négligences graves...); alors que
d’autres membres de la famille (ou de la famille
élargie) auront un réle protecteur et aideront a
tutoriser la résilience chez le sujet blessé.

Mais I'expérience traumatique peut révéler des
fragilités dans les liens familiaux et amplifier les
vulnérabilités. Cela se traduit par la mise en
danger de I'édifice familial et conduit parfois a
des séparations. Michel Delage (2002; 2010)
considere que, dans ces situations, la famille
développe un syndrome psychotraumatique
familial. Ainsi, l'une des conséquences des
traumatismes peut étre une souffrance fami-
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liale insurmontable qui conduit & la destruction
de l'unité familiale.

Cependant, a contrario, dans d’autres familles
des expériences adverses séveres réveillent
parfois des processus familiaux salvateurs. La
famille va alors se souder dans l'adversité et
trouver ou recréer des liens familiaux de solida-
rité, de cohésion et de soutien.

Facteurs favorisant le processus de rési-
lience familiale

La famille doit tenter de répondre a I'émer-
gence d'exigences parfois antagonistes ou
paradoxales. Elle devra activer des potentiels
et des ressources pour aider I'un de ses mem-
bres a se reconstruire, tout en préservant le
groupe familial dans son ensemble des effets
délétéres indirects du traumatisme et parer aux
menaces de désorganisation psychique de
chacun. Il lui faudra a la fois trouver des rem-
parts pour contenir la déstabilisation et contre-
carrer la menace destructrice pour le groupe,
tout en offrant les conditions d’'un accompa-
gnement véritablement adéquat de la victime,
gui ne soit ni trop contenant ni pour autant reje-
tant.

Dans un premier temps, le réle principal de la
famille est de tenter de contenir les affects né-
gatifs, puis dans la phase suivante de servir
d’étayage a la reprise d'un développement. Ce
sont ces deux mouvements qui attestent d'un
véritable processus de résilience familiale.
Mais, la famille aura parfois besoin de recourir
a lintervention d'un tiers (éducateur, tuteur,
thérapeute familial...) pour 'accompagner dans
ce cheminement de reconstruction.

Du point de vue théoricoclinique, on peut repé-
rer des comportements et des modes de rela-
tion spécifiques du groupe familial qui favori-
sent le fonctionnement résilient de ses mem-
bres ou du groupe dans son ensemble. Cer-
taines caractéristiques des structures familiales
et de leur fonctionnement sont reconnues
comme facteurs facilitant le processus de rési-
lience. C'est le cas, par exemple, de la qualité
de la communication familiale, de I'existence
de rituels et de codes d'appartenance, de la
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stabilité de la structure familiale, ou encore des
possibilités de soutien du fait d'une bonne rela-
tion avec au moins un parent, ainsi que des
liens d’attachement stables avec des membres
de la famille proche ou élargie (Alles-Jardel M.
et al., 2000; Jourdan-lonnescu, 2001).

Chaque groupe familial, dans sa singularité,
peut développer des aptitudes et des ressour-
ces originales susceptibles de contribuer a
faciliter le processus de résilience. C’est ainsi,
gue méme au sein des familles trés précaires,
notamment marquées par la violence intrafami-
liale ou la négligence envers un enfant, il est
possible d'identifier des potentiels de rési-
lience, malgré les indigences apparentes
(Anaut, 2010). Il en est de méme pour les fa-
milles vulnérabilisées ponctuellement par la
survenue d'un événement brutal (maladie, ac-
cident...).

Du c6té des compétences familiales, on peut
relever parmi les éléments déterminants
I'aptitude d’une famille a considérer une catas-
trophe comme une expérience partagée qui
comporte une fin. Il s'agit ici d'un mode de
fonctionnement qui releve de la protection en
anticipant I'avenir. Ce qui permet de se préser-
ver des effets négatifs de la situation dans lici
et maintenant, d’'atténuer la souffrance et de
relativiser les conséquences : « on s’en sortira,
il y a un avenir ». Cette facon de répondre a la
crise occasionnée par un événement délétere,
en prévoyant sa résolution et en se projetant
dans l'avenir, joue un réle fondamental dans
'adaptation du groupe familial et I'entrée dans
un processus de résilience.

Plus généralement, la capacité d’appréciation
par la famille des événements traumatogenes
ainsi que I'établissement de liens avec la col-
lectivité  sociale environnante apparaissent
comme pouvant faciliter les processus d’adap-
tation du groupe familial et sa dynamique
d’intégration au sein d’'une communauté (Tou-
signant, 1998).

Le processus de résilience étant, par définition,
inscrit dans une dynamique évolutive, suivant
les appartenances culturelles, les systemes
des valeurs, mais aussi les moments du cycle

de vie de la famille, telle ou telle compétence
pourra jouer un rdle plus ou moins étayant.
Chaque famille pourra développer des modali-
tés bien spécifiques de protection qui mettront
a contribution aussi bien l'influence de sa struc-
ture familiale et sa configuration, son dévelop-
pement, ou encore ses modes relationnels
éducatifs et psychoaffectifs avec les codes et
les rituels qui en découlent.

Le processus de résilience familiale se cons-
truira sur la mosaique composée par les fac-
teurs de risque et les facteurs de protection
dont elle dispose & un moment donné de son
parcours, au cours d’'un processus dynamique
et évolutif. Les familles dites « résilientes » se
développeront en fonction des caractéristi-
ques qui leur sont propres. Chacune répondra
de maniére spécifique et unique, selon le con-
texte, son niveau de développement et son
cycle de vie. Ainsi, interroger les aptitudes rési-
lientes d’'une famille consiste a prendre en
considération ses ressources et ses compé-
tences, ses propriétés spécifiques, ses poten-
tiels de rétablissement et d’autosubsistance
particuliers.

Stratégies ah hoc pour 'accompagnement
du processus de résilience

Le modéle de la résilience permet de cons-
truire un canevas théoricoclinique novateur
dans les prises en charge des personnes et
des familles vulnérables. De nombreuses ap-
plications cliniques, ou socio-éducatives, fon-
dées sur le modéle de la résilience se sont
développées sur les terrains, auprés des famil-
les en grande difficulté. Le but est le plus sou-
vent de stimuler les ressources latentes, en
repérant et évaluant les compétences familia-
les et les modalités adaptatives mobilisables.
Pour cela, l'observation des familles peut
s'appuyer sur la médiation d'outils destinés a
évaluer la part des facteurs de risque familiaux
et celle des facteurs de protection et les com-
pétences singuliéres des familles. Des métho-
des d'analyse et d’évaluation de [I'environ-
nement familial ont ainsi été créées (par exem-
ple, le Questionnaire d’Environnement Familial-
QEF, Terrisse, Larose et al., 1998), a partir
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desquels peuvent se mettre en place des aides
spécifiques.

Ces accompagnements visent maintenant éga-
lement & utiliser le modéle de la résilience dans
le domaine de la prévention, notamment dans
des contextes considérés comme a risque (fa-
milles précaires, groupes traumatisés...). L'obj-
ectif de ces interventions est d’accompagner
une famille dans la prise en compte et le déve-
loppement de ses compétences, lors d'inter-
ventions soit psychothérapeutiques (des théra-
pies familiales notamment), soit socio-éduca-
tives (par exemple, des actions relevant du
domaine de la protection de I'enfance et de la
famille).

A partir de notre pratique clinique de psycholo-
gue clinicienne et thérapeute familiale, nous
avons élaboré un cadre clinique dans I'optique
d’'un accompagnement du processus de rési-
lience, dont nous présentons ci-dessous les
principaux axes de travail.

2) Axes de travail avec les familles et
I'environnement social

- Identification des potentiels de résilience fa-
miliale (valeurs, attitudes, pratiques éducatives,
sentiment de compétence, croyances, repré-
sentations, réseau de soutien social...);

- Exploration des ressources et des compéten-
ces péri-familiales (pairs, réseaux sociaux,
autres adultes signifiants...).

Cadre clinique pour 'accompagnement du
processus de résilience (Anaut, 2010)

1) Axes de travail avec les individus

- Analyse des processus de protection et des
compétences individuelles (personnalité, as-
pects cognitifs, comportementaux, mécanis-
mes défensifs);

- Repérage des entraves a la protection et au
processus de résilience;

- Identification des modes de protection opé-
rants et de ceux qui seraient a réajuster (pro-
cessus défensifs rigides, comportements ina-
déquats);

- Exploration de nouvelles ressources possi-
bles (expériences valorisantes, insertions so-
ciales, anticipation des actions et des réponses
aux problémes);

- Elaboration de la culpabilité et de la honte,
réappropriation de son histoire par le sujet et
attribution d’'un sens a la blessure ;

- Travail sur les transmissions familiales et le
transgénérationnel.
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Le modele de la résilience nous permet de
construire des modalités d’accompagnement
dans les situations a risque, basées sur l'iden-
tification des modes de protection et le renfor-
cement des compétences existantes au sein
des familles et chez les individus. Mais il s’agit
de mettre en place des stratégies ad hoc qui
supposent d’'abord un temps d’analyse de la
situation dans sa globalité et sa complexité,
puis de construire des modalités d’accompa-
gnement spécifigues et adaptées a chaque
situation. En effet, chaque groupe familial
comprend des spécificités et des singularités
qui font qu'un facteur pourra étre protecteur
pour une famille et ne pas I'étre pour une autre.
De plus, tel ou tel facteur pourra avoir une
fonction protectrice pour une famille & un mo-
ment donné de son cycle de vie et ne pas I'étre
a une autre étape de son cycle vital.

Pistes de réflexions...

La résilience est un potentiel présent chez tous
les sujets, mais qui est susceptible de rester a
I'état latent, ou de présenter des formes partiel-
les ou inachevées, lorsque les circonstances
ne sont pas réunies pour que le processus
puisse véritablement aboutir. Dans cette pers-
pective, les ressources résilientes latentes
peuvent faire Il'objet daides et d'accom-
pagnements avec la médiation de spécialistes
extérieurs : éducateurs, enseignants, psycho-
thérapeutes, soignants...

L'accompagnement de la résilience consiste a
explorer les potentiels individuels, familiaux et
socio-environnementaux, ainsi que les modali-
tés adaptatives et protectrices. Il s'agira en
premier lieu de renforcer des comportements
qui existent, notamment ceux qui atténuent les
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risques et protegent de l'adversité. Mais cela
suppose également d'identifier les mécanismes
gui font obstacle a la mise en place du proces-
sus de résilience chez un individu ou un grou-
pe familial.

L'objectif est de soutenir I'émancipation des
sujets en souffrance en renforgant les facteurs
de protection, notamment liés a I'estime de soi,
la confiance, I'optimisme, au sentiment d'es-
poir, a la sociabilité, 'adaptation relationnelle,
'empathie, I'autonomie et l'indé-pendance, le
sens de I'humour ou la distanciation... Cet ac-
compagnement clinigue suppose la création
d’'un espace propice a I'élaboration psychique
et au travail de mise en sens de I'expérience
traumatique, qui sont nécessaires a la recons-
truction des sujets.

Boris Cyrulnik (2006) a proposé la métaphore
des « braises de résilience » pour évoquer les
potentiels de résilience latents que l'on peut
identifier et tenter de renforcer. Le travail
d’accompagnement thérapeutique ou socio-
éducatif consiste a aller a la rencontre des po-
tentiels de résilience et a les renforcer. Dans le
groupe familial, il s’agira d’explorer ces résur-
gences, d’'aider a la prise de conscience des
compétences et de leurs limites, de retisser
des liens sociaux, parfois de lever des bloca-
ges. Mais en premier lieu, le modéle de la rési-
lience conduit & changer le regard sur les indi-
vidus et sur les familles vulnérables en les si-
tuant en tant qu’acteurs de leur reconstruction.

Il ne s’agit pas de prétendre créer artificielle-
ment un processus de résilience, mais on peut
aider a mettre en place des conditions qui favo-
risent son émergence et permettent a des indi-
vidus et des familles de se développer et se
construire de maniére autonome.

Les caractéristiques familiales qui participent a
la résilience forment un réseau de protection et
de compétences fondé notamment sur la solidi-
té des valeurs, la stabilité de la structure fami-
liale, les solidarités émotionnelles et les sou-
tiens mutuels entre les membres. C’est cette
richesse d'interactions qui constitue un con-
texte favorable a I'émergence d'un processus
résilient.

Cependant, le processus de résilience familiale
restera dépendant du contexte, de l'adversité,
de la période de développement traversée par
la famille et sera notamment fonction du cycle
de vie et des ressources de la famille & un
moment donné. En définitive, le potentiel répa-
rateur de la famille résultera de [linteraction
entre les éléments de fragilité familiale (ou fac-
teurs de risque) et les facteurs de protection
dont dispose le groupe familial.
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Conjuguer ouverture des possibles au temps de l'incertitude

et article présente le concept de

résilience comme réaction a une

rupture vécue au cours de lexis-

tence ainsi qu’en relation avec le

processus de construction identitaire
continu propre a tout étre humain. Cette cons-
truction vitale est conditionnée par l'interaction
entre les caractéristiques intrinséques de la
personne, ses activités courantes ainsi que des
facteurs extrinséques ou environnementaux.
La résilience semble activée quand la per-
sonne vit un processus de construction identi-
taire favorable en dépit des obstacles et des
ruptures. Elle peut méme en étre renforcée et
constituer des repéres de sens ancrés dans
lintensité des souffrances autant que dans
celle des bien-étre, plaisirs ou succés de cha-
que Etre Différent. En adaptation ou en ré-
adaptation, la construction ou la reconstruction
identitaire constitue une possible cible d’inter-
vention clinique ancrée dans les composantes
porteuses de sens pour la personne tels des
tuteurs de résilience ou encore des reperes
symboliques, véritables Inukshuks tracant la
voie dans l'espace vers ce qui fait survivre et
vivre ensemble comme des humains.

Au-dela de l'effet de mode qu'il suscite (Du-
mont et Fougeyrollas, 2010), le concept de
résilience est riche et mérite que I'on cerne
toute son utilité pratique au sein des principes
contemporains de l'application opérationnelle
des droits humains sur les plans collectifs et
dans le processus de réadaptation et de sou-
tien a la participation sociale individualisé. Cet-
te contribution suggére que ce concept siriche
de potentiel soit situé, discuté et compris sur la
base d’un modeéle conceptuel susceptible d’ar-
ticuler et d’'ordonner ses multiples facettes et la
dynamique temporelle de son processus de
production.

En fonction du modéle du Processus de pro-
duction du handicap (PPH), il est possible
d’agir sur une ou plusieurs composantes soit la
personne, l'environnement et la participation
sociale ainsi que sur leurs interactions, pour
favoriser la résilience et la construction identi-
taire (Fougeyrollas et Dumont, 2010).
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Une version bonifiée du PPH facilitant la
compréhension de la résilience

Le schéma conceptuel du MDH-PPH2

Le Processus de production du handicap
(PPH), dans une perspective anthropologique,
ne peut étre concu comme une réalité auto-
nome séparée d’'un modele générique du déve-
loppement humain. Cela perpétuerait une per-
ception dichotomique qui distingue encore trop
souvent les personnes « handicapées », por-
teuses d’anormalités, des personnes « valides
», dites « normales’». Le modeéle du PPH met
plutét en jeu une variation de possibilités ou-
vertes par des relations dynamiques entre des
variables biologiques, fonctionnelles, culturel-
les et physiques et permet d'en clarifier les
conditions de formation.

Figure 1 - Modéle de développement humain et
Processus de production du handicap (MDH-
PPH2) (Fougeyrollas, 2010)

Cette position s’inscrit également dans une
conjecture de déconstruction de l'association
polarisée malade-sain, handicap-santé, inva-
lide-valide, normal-anormal, faible-fort.
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Cette orientation théorique systémique ouverte
de construction interactive entre les caractéris-
tiques de la personne, ses agirs sociaux et son
environnement apporte un éclairage pédagogi-
gue et heuristique. Elle met I'accent sur une
approche inclusive de la problématique des
personnes ayant des incapacités dans le
champ plus vaste du développement des
connaissances sur le processus anthropologi-
gue de production des étres sociaux. Mais elle
est compatible avec la proposition de stratée-
gies particulieres de repérage, de compréhen-
sion et de changement propre au phénomene
du handicap et de l'adaptation-réadaptation
comme champ de développement des connais-
sances distinct d’autres champs? d'intérét en
sciences sociales. Ce modele, applicable a
tous, rend possibles la description et I'explica-
tion de l'origine et de I'effet diachronique, tem-
porel, des différences « normatives® » dans
chaque grand domaine conceptuel concgu
comme des sous-systemes du systéme géné-
riqgue de développement humain.

Cette perspective de modélisation s'inscrit en
cohérence avec l'idéologie des droits humains
et plus spécifiquement du droit a I'égalité dans
le respect des différences, philosophie qui
sous-tend le mouvement social de promotion
de la participation sociale optimale et de
'égalité des personnes ayant des différences
organigues et fonctionnelles dans leurs matri-
ces culturelles ou leurs contextes de vie parti-
culiers (Fougeyrollas, 2010; ONU, 2006;
OPHQ, 2009).

Sur la base de ce choix idéologique, le MDH-
PPH2 distingue trois grandes dimensions in-
trinseques a tout étre humain. Ces composan-
tes du domaine conceptuel des facteurs per-
sonnels sont les systemes organiques (le
corps), les aptitudes (la fonctionnalité) et les
facteurs identitaires. Leur développement ré-
sulte de linteraction diachronique, temporelle,

Par exemple ceux se concentrant sur d’autres
différences liées au genre, a l'age, a la race,
aux orientations sexuelles, au statut socioéco-
nomique, a I'ethnicité, etc.

Auxquelles on attribue une valeur selon un
point de vue discursif, situé dans une culture.

de la naissance a la mort, avec une matrice
socioculturelle et physique et les habitudes de
vie qui correspondent a ce que fait la personne
dans son quotidien.

La précision du sous-systeme « facteurs identi-
taires », en complément des deux autres sous-
systémes « structures et fonctions organiques
» et « aptitudes » au sein des facteurs person-
nels, apporte une amélioration au schéma
conceptuel du PPH 1 publié en 1998 (Fou-
geyrollas et collab., 1998). Ainsi, on distingue
clairement les variables issues du processus
de construction identitaire dans lesquelles s'in-
sére la notion de résilience et dont la prise en
compte est essentielle dans l'interaction per-
sonne-environnement ainsi que dans la propo-
sition d'explications aux performances ou mo-
des de reéalisation des habitudes de vie et a
leurs changements dans le temps. Ces varia-
bles identitaires individuelles sont le plus sou-
vent omises ou négligées dans les applications
privilégiant la description ou I'évaluation d’anor-
malités organiques et fonctionnelles comme
sources de restriction de la participation so-
ciale. Ces lacunes conduisent a réduire la per-
sonne aux manifestations directes de la patho-
logie (modele biomédical) et a occulter les ca-
ractéristiques propres a chacune, a travers son
histoire intime, son expérience, ses valeurs et
le sens donné a son projet de vie.

Les facteurs identitaires, résultats et compo-
santes du processus continu de développe-
ment humain dont l'importance est si cruciale a
la réflexion sur le phénoméne de la résilience,
doivent donc étre intégrés dans le méme en-
semble que le corps et les aptitudes fonction-
nelles et s’afficher comme I'un des trois sous-
ensembles du domaine conceptuel des fac-
teurs personnels.

L'interaction un flux constant dans le

temps

La dynamique du processus interactif est sym-
bolisée par les fleches en gras. Le point de
convergence central symbolisé par le mot «
interaction » cherche uniquement a nommer la
mise en relation et linfluence mutuelle conti-
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nues — certains auteurs parlent de coadapta-
tion (Carrier, 2007) — des trois grands domai-
nes ou sous-systemes : facteurs personnels,
facteurs environnementaux et habitudes de vie.
L’interaction est considérée comme un flux
constant, dans le temps, qui ne peut faire
I'objet d'une définition de contenu (coincidence
de la mise en relation dans le présent vécue
par la personne, ce qui vient de se passer lors-
gue vous avez lu cette phrase).

Constats et précisions pour aller plus loin

Plusieurs des caractéristiques de la modélisa-
tion du PPH 1, développée dans les années
1980 et 1990, se sont vues confirmées par la
littérature scientifique contemporaine et les
travaux reliés a I'évolution conceptuelle inter-
nationale dans le champ du handicap (Stiker,
2000; Bickenbach et collab., 1999; Chapireau,
2005; Schneider et collab., 2003; Jette et col-
lab. 2003; Imrie, 2004; Levasseur et collab,
2004; Ravaud et Fougeyrollas, 2005; Weber,
2001; Badley, 2008, Whiteneck et Dijikers,
2009; Fougeyrollas, 2010, 2011).

Un premier constat confirme ['utilité de partir
d’'un modele anthropologique universel systé-
mique de développement humain. Il constitue
un modele de compréhension et d’explication
et non seulement un descriptif de I'ontogénese
du développement humain. Un scheme qui
explicite par son inscription dans la temporali-
té, la complexité, l'incertitude de la potentialité
du biologique transformée par la matrice nor-
mative de construction culturelle du sens qui
font 'unicité (la Différence avec un grand D) de
toute trajectoire humaine, de tout personne
viable socialement. Un modéle dans lequel on
considere que les domaines conceptuels sont
des composantes, des sous-systémes d'un
systeme global. Cette perspective permet
d'appréhender les diverses modalités de cons-
truction des étres humains en tant qu’individus
biologiques, vivants, pensants et agissants
selon des expressions fonctionnelles. lls sont
les produits du rapport dynamique temporel
avec, d'une part, leur niche écologique, leur
environnement physique et leur matrice cultu-
relle — ce qui constitue le sous-systeme des
facteurs environnementaux — et, d’autre patrt,
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les habitudes de vie — ce qui établit le sous-
systéme des activités sociales, ce que les étres
humains font.

Cette position ancrée dans une perpective
théorique constructionniste sociale (Gergen,
2004; Fougeyrollas, 2010) souléve rapidement
un enjeu majeur sur le plan de la segmentation
conceptuelle, une difficulté a résoudre souvent
rencontrée dans le champ de la réadaptation.
La Classification internationale du fonctionne-
ment, du handicap et de la santé (CIF) (OMS,
2001) s'y est dailleurs enlisée (Fougeyrollas,
2010, 2011). C'est celle de la définition des
éléments qui faconnent ces sous-systemes et
la nécessité de les concevoir comme des en-
sembles mutuellement exclusifs. Cela est es-
sentiel a la proposition d’'un modele systémique
opératoire, une abstraction simplificatrice de
déconstruction du réel nécessaire pour nous
aider a penser et a expérimenter des hypothe-
ses sur les composantes des sous-systemes a
un moment donné dans le temps et sur leurs
dynamiques diachroniques de transformation
réciproque. Ce critére devient fondamental
pour l'intervenant ou I'équipe de réadaptation
qui doit évaluer en dialogue avec son client ou
se situent les éléments a considérer afin de lui
apporter un soutien efficace cohérent avec ses
caractéristiques uniques, son contexte de vie
et les activités et rbles qui font sens pour lui.
C'est la que se situe l'ancrage d'un principe
d'incertitude commandant la remise en ques-
tion des savoirs experts ancrés dans le modéle
biomédical et individuel qui, trop souvent aveu-
glés par leur « expertise disciplinaire » pointue
mais myope et élitiste, a partir de diagnostics,
prétendent ou tentent de remonter vers la dé-
limitation des possibles sur le plan de la qualité
de la participation sociale, cela au risque d'étre
en complet porte-a faux avec la perception, la
construction du réel et le potentiel d'autodé-
termination de la personne en réadaptation.

Ces éléments de « mise en scéne » — pour
reprendre I'expression de Badley (2008) — re-
guiérent une description des éléments environ-
nementaux structurels, physiques et sociaux
déterminant spécifiquement, lorsqu’ils sont mis
en relation avec les facteurs personnels indivi-
duels ou collectifs, la qualité de la participation
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sociale. Il est primordial de documenter les
descripteurs personnels et environnementaux.
Par leur interaction continue, ils construisent,
par exemple, la possibilité de faire ses courses
chaque jour pour préparer ses repas ou de
promener son chien pour monsieur Papillon.
Ce vieux Parisien virtuel éprouve des difficultés
d’'orientation et de locomotion depuis un acci-
dent vasculaire cérébral alors qu'il vient juste
de s’installer en studio dans un nouveau quar-
tier qui lui est peu familier. Dans une perspec-
tive de réadaptation ou de soutien a la partici-
pation sociale, il faut tenir compte de cette des-
cription structurelle. Cela a pour but de lui
suggérer des interventions sur les détermi-
nants personnels et environnementaux spécifi-
guement en jeu. Cela sert, en plus, a repérer
les obstacles ou les facilitateurs qui influencent
le mode de réalisation des habitudes de vie
valorisées culturellement et intimement, par ce
Parisien, comme motrices de son bonheur de
vivre au quotidien. Sans une clarification
conceptuelle qui permet de bien attribuer les
diverses variables dans des sous-systémes
mutuellement exclusifs afin d’en analyser les
interactions réciproques, comment l'intervenant
pourrait-il savoir si c’est lui qui a été un moteur
environnemental de changement positif ou
négatif dans la qualité de réalisation des habi-
tudes de vie ciblées, une fois ses interventions
posées?

La segmentation conceptuelle entre les domai-
nes reste une abstraction arbitraire. Elle im-
pose de trancher dans quelque chose qui se
produit simultanément dans la réalité et dont
les déterminants changent continuellement en
s'influengant de fagons réciproques. Le choix
idéologique du MDH-PPH situe la segmenta-
tion la ou il sera impossible de faire peser la
responsabilité de la qualité de réalisation des
activités sociales uniqguement sur la personne
sans tenir compte de l'environnement et des
condition nécessaires a l'apprentissage de
nouvelles compétences pour gérer son projet
de vie.

Cette question de la segmentation et de la mu-
tuelle exclusivité entre ce qui appartient a la
personne et ce qui se définit comme situation-
nel est extrémement polémique sur le plan

international. Elle se rattache, disons-nous, a
certains points de vue disciplinaires positivistes
gui véhiculent des conceptions fragmentées et
déterministes de I'étre humain et de la société.
C’est vraiment la que I'approche anthropologi-
gue ou transdisciplinaire s'avére fondamentale
par son ouverture, sa conscience aigué de la
relativité et de I'étonnante diversité des cons-
tructions de I'étre humain. Elle reconnait celui-
ci comme inachevé sur le plan inné et comme
produit culturel, expression de son extréme
plasticité et créativité potentielle dans I'explo-
ration, le contrble et la transformation de son
environnement. Cet aspect d’ouverture adapta-
tive assure sa survie, sa reproduction et donne
une signification symbolique a son existence et
a tout ce qui est jugé important a nommer
comme élément de savoir utile pour vivre en-
semble dans un contexte historique.

En résumé, [larticulation d’'une segmentation
des dimensions conceptuelles mutuellement
exclusives entre les « aptitudes » personnelles
extériorisées en variations de capacités fonc-
tionnelles propres a la personne a un mo-
ment X de sa vie, d’'une part, et les habitudes
de vie réalisées en contexte de vie reéelle,
d’autre part, oblige I'utilisateur, tel l'intervenant
ou l'équipe de réadaptation, a tenir compte
simultanément et systématiquement des trois
composantes du systéme. Cette prise de don-
nées autorise une analyse descriptive syn-
chronique des éléments en relation. Cette opé-
ration justifie la formulation des hypotheses de
travail et des corrélations entre les variables
dépendantes et indépendantes. Il est possible
de choisir 'un ou l'autre des trois domaines
conceptuels comme résultat de linteraction
avec les deux autres. Ainsi, I'application la plus
connue dans le processus de planification indi-
vidualisée en réadaptation conduit a I'identifica-
tion des habitudes de vie valorisées par la per-
sonne. Celles-ci sont susceptibles de réorienter
son projet de vie en lui donnant un sens, une
source de motivation et de renaissance d’'un
intérét essentiel a I'enclenchement d'un pro-
cessus interactif, de coadaptation réciproque
(Carrier, 2007; Sander et collab., 2010) entre
son profil fonctionnel identitaire et un environ-
nement particulier. Ces deux sous-systemes
deviennent les cibles vers lesquelles les inter-
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venants proposent et réalisent leurs interven-
tions pour susciter les changements récipro-
gues qui vont rendre possibles de nouvelles
modalités de réalisation des habitudes de vie
sélectionnées. C’est ce type d’application que
nous avons développée dans le systeme de
mesure de progression en réadaptation (Fou-
geyrollas et collab., 2003; Coulmont, 2008;
Coulmont et collab., 2009). L’analyse descrip-
tive synchronique se révéle donc utile a la défi-
nition des objectifs, des résultats a atteindre et
a l'identification des moyens d'intervention. Elle
soutient les améliorations des capacités ou de
la reconstruction identitaire de la personne et
des interventions sur son environnement do-
mestique et communautaire. La prise de don-
nées et l'analyse des informations synchroni-
ques ne peuvent prétendre étre explicatives. Il
en est ainsi avec les devis de recherche trans-
versaux, méme s’ils recueillent des données
sur les trois dimensions sous-systémiques du
systeme MDH-PPH.

Pour prétendre en arriver & une explication du
processus et a mieux cerner les corrélations
significatives entre les variables, il faut intro-
duire le temps. La variable temporalité néces-
site d’opérationnaliser le processus dans une
perspective longitudinale. Cela commande au
minimum une analyse des changements pro-
duits dans les trois sous-systemes entre deux
moments de mesure espacés chronologique-
ment, comme au début et a la fin d’'un épisode
d'adaptation ou de réadaptation (Coulmont,
2008; Carrier, 2007), ou lors d’'une évaluation
périodique de la qualité de la participation so-
ciale d’'une personne.

Une difficulté fréquemment rencontrée est rela-
tive a une confusion entre les applications syn-
chroniques et les applications diachroniques du
modéle. Seule la perspective diachronique
integre le flux temporel de l'interaction et est
susceptible d’'amener des propositions explica-
tives des transformations dans le systéme. |l
est donc crucial de travailler avec une décons-
truction périodique qui analyse les portraits
successifs synchroniques et qui met en évi-
dence les changements entre les variables
indépendantes et dépendantes.
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Retour sur les facteurs de risques, intro-
duction des facteurs de protection et tu-
teurs de résilience

Comment introduire dans le modele les varia-
tions liées au processus d’apparition des mala-
dies, traumatismes et autres atteintes a l'inté-
grité et au développement optimal de la per-
sonne ? Le modele de 1998 suggérait, en effet,
une conception séquentielle supposant un
avant, une période pré-morbide, laquelle se
traduisant par une convergence de facteurs de
risques, puis un événement, une rupture carac-
térisée par une configuration de signes et de
symptémes sur les plans des systémes organi-
gues ou des aptitudes débouchant sur un phé-
nomene « pathologique », possible fracas, fai-
sant I'objet, sur la base du « savoir médical »,
d'un diagnostic. Cette schématisation d'une
entrée dans le systeme privilégie, en fait, la
rupture pathologique davantage associée aux
maladies aigués et aux événements traumati-
gues. Nous reconnaissons que ceci entraine
une difficulté a conceptualiser le processus
d’apparition des causes lorsqu’il se confond
avec le développement diachronique de longue
durée dans le cas de déficiences congénitales,
de déficiences acquises par des inadaptations
ou des anomalies dans le processus de déve-
loppement de I'enfant. Il en est de méme lors-
que I'on considére les déficiences dégénérati-
ves, cycliques ou épisodiques ou quand les
causes de déficiences, incapacités ou caracté-
ristiques identitaires sont des conséquences
secondaires du processus handicapant pour
des personnes ayant déja des déficiences et
des incapacités significatives et persistantes
primaires antérieures.

Nous proposons de distinguer trois grandes
catégories d'étiologie correspondant a des tra-
jectoires types individualisées qui apportent
des variations normatives significatives et du-
rables organiques, fonctionnelles et identitai-
res:

1) les étiologies de type traumatique ou patho-
logique provoquant une rupture a un moment
donné, synchronique de l'intégrité de systémes
organiques;
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2) les étiologies reliées a un donné biologique
congénital comme une déficience génétique ou
acquise en tres bas age;

3) les étiologies de type diachronique dues a
un processus de déséquilibre, d'inadaptation
ou de mésadaptation en lien avec des facteurs
de risques personnels, environnementaux ou
liées au mode de réalisation d’habitudes de vie
entrainant : a) I'expression d’un retard de déve-
loppement organique et fonctionnel, par exem-
ple, les incapacités intellectuelles non biologi-
ques, b) I'expression progressive de déficien-
ces et d'incapacités comme dans les maladies
dégénératives ou les maladies chroniques ou
liées au vieillissement et ¢) I'apparition de défi-
ciences et d'incapacités secondaires provo-
guées par les variations du PPH et reliées a
une déficience primaire, comme les escarres
développées par une personne ayant une lé-
sion médullaire et n'ayant pas acces a un sou-
tien adéquat pour son hygiéne ou vivant dans
un logement insalubre (Fougeyrollas et No-
reau, 2007).

Lorsque I'on traite de la premiére grande caté-
gorie d'étiologie, la rupture entrainée par des
causes de type accidentels ou des maladies
entrainant un déséquilibre, une discontinuité,
une inadaptation dans le processus interactif,
va nécessiter une réadaptation, un rééquili-
brage de linteraction pour tendre vers une re-
prise ou une modification des habitudes de vie
valorisées, soit par une réduction ou une com-
pensation des incapacités, une sollicitation
accrue des capacités et des potentiels fonc-
tionnels, une réorganisation identitaire, soit par
des facilitateurs environnementaux. Mais si
nous considérons maintenant les personnes
qui ont une déficience organique congénitale
OuU acquise en trés bas age entrainant des in-
capacités intellectuelles, comme d’ailleurs cel-
les entrainant d’autres types d’incapacités, par
exemple les personnes aveugles de naissance
ou les sourds, ou les enfants ayant des mala-
dies ou traumatismes avec des conséquences
durables significatives sur les systemes orga-
niques et aptitudes dans les deux premiéres
années de vie. Ces personnes vivent leur pro-
cessus de développement personnel humain
comme une adaptation continue avec des po-
tentiels de capacités optimales différentes et

s’adaptent avec leurs différences. Elles ne vi-
vent pas de rupture, mais sont influencées
dans leur développement par leurs limitations
et par le sens donné par les représentations
culturelles a leur différence ainsi que par les
possibilités et les volontés des contextes de
s'adapter aux caractéristiques fonctionnelles et
symboliques de leurs différences : possibilités
liées a la texture de la toile d’interdépendances
et de solidarité sociale pour les accueillir et les
soutenir de fagon positive dans leur adaptation
singuliere. Lorsque les déficiences sont acqui-
ses en tres bas age, les enfants vivent une
expérience adaptative de méme type que cel-
les ayant une déficience congénitale. Pour eux,
'expérience fonctionnelle dite « limitée » est
vécue comme ordinaire et la prise de cons-
cience de leur singularité est essentiellement
liée aux significations, aux représentations, aux
places et aux traitements qui leur sont attribués
par le microenvironnement familial, le réseau
social de proximité, incluant les intervenants et
la communauté d’appartenance.

Egalement, sur le plan de I'étiologie, on peut
distinguer le groupe des enfants dont le déve-
loppement organique et fonctionnel est affecté
de facon durable par un environnement hostile,
carencé sur les plans affectif, relationnel, nutri-
tionnel, des soins et du contexte de vie physi-
que, tels I'habitat et la salubrité, ou social,
comme I'éducation des parents, le statut so-
cioéconomique, les représentations sociocultu-
relles attribuant une valeur négative aux diffé-
rences corporelles, fonctionnelles ou compor-
tementales en jeu. Ces jeunes, dont la pos-
sibilité de reéaliser des activités courantes et
des roles sociaux stimulants est trés déficiente,
voient leur potentiel de développement per-
sonnel retardé et compromis parfois irrémeédia-
blement. Le caractére progressif des change-
ments d’intensité des déficiences et des inca-
pacités reliées a des maladies chroniques
dégénératives, évolutives, épisodiques, cycli-
ques ou liées au vieillissement entraine des
variations des facteurs personnels en proces-
sus d'interaction multifactoriel complexe. Cela
donne lieu a des fluctuations et des modifica-
tions continues ou épisodiques du processus
dans lequel les variables environnementales
sont & la fois des facteurs de risques ou de
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protection et des facteurs déterminants de la
gualité de participation sociale.

Finalement, les obstacles environnementaux
influencant les possibilités de réalisation des
habitudes de vie et amenant les personnes
ayant déja des incapacités a vivre des situa-
tions de handicap, de désaffiliation sociale, de
non-exercice des droits humains, par exemple,
causent de nouveaux problemes de santé se-
condaires, des comorbidités générées par le
processus de production du handicap.

On comprend, avec cette tentative de définition
de trajectoires-types liées a I'étiologie, qui bien
sOr ne sont pas exclusives et peuvent se che-
vaucher, qu'il est préférable d'éliminer le do-
maine des facteurs de risques et des causes
comme entrée dans le schéma du PPH puis-
gue celui-ci fait davantage référence aux étio-
logies traumatiques ou pathologiques aigués.
On demeure avec les trois sous-systémes
conceptuels du modeéle pour expliquer les cau-
ses et les conséquences des maladies et des
traumatismes et d’autres atteintes a l'intégrité
et au développement de la personne. La notion
de facteurs de risques s’enrichit de celle, posi-
tive, de facteurs de protection qui deviennent
des éléments descripteurs et des qualificateurs
des variables des trois sous-systémes dans
une lecture étiologique ou préventive ou com-
me possibles tuteurs de résilience. L'applica-
tion d’'une telle perspective est en accord avec
une approche des facteurs déterminants de la
santé distinguant les dimensions biologiques,
fonctionnelles et identitaires, les facteurs envi-
ronnementaux et les habitudes de vie comme
trois sous-ensembles systémiques suscepti-
bles de constituer des facteurs de risques ou
des facteurs de protection de problemes de
santé.

La question de lintroduction de facteurs de
protection venant contrecarrer des facteurs de
risques d’apparition de déficiences organiques
ou de différences de développement de poten-
tiel fonctionnel doit donc étre placée dans une
perspective préventive et diachronique. On doit
distinguer, dans une perspective d'application
du MDH et de sa variation, le PPH, les dimen-
sions relevant de la prévention primaire et se-
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condaire d’apparition de déficiences liées a des
traumatismes et a des pathologies aigués,
d'une part, des interventions de prévention
primaire et secondaire de retards de dévelop-
pement dus aux carences de l'environnement
affectif, physique et social affectant les jeunes
tout au long de leur croissance, et cela, qu'ils
aient ou non des déficiences congénitales. La
présence de déficiences organiques congénita-
les ou acquises en bas age de fagon aigué ou
progressive vient amplifier I'importance des
facilitateurs environnementaux de réalisation
optimale des habitudes de vie qui se confon-
dent alors avec des facteurs de protection, de
renforcement des stimulants du développe-
ment personnel et de la résilience fondée sur
une construction identitaire épanouie. Il est
exact de dire que des facteurs de risques envi-
ronnementaux et des situations de restrictions
de la participation sociale peuvent devenir des
causes d’acquisition ou d’aggravation de défi-
ciences organiques et de limitations des capa-
cités fonctionnelles. Mais il est aussi exact de
dire que les facteurs environnementaux physi-
ques et sociaux ainsi que la réalisation des
habitudes de vie valorisées et stimulantes
constituent des facteurs de protection de l'inté-
grité et du développement organique et fonc-
tionnel optimal et d'influence de la construction
identitaire des personnes ayant des déficien-
ces ou des incapacités comme de celles n'en
ayant pas. Il est ici envisageable de parler de
facteurs environnementaux et d’habitudes de
vie tuteurs de résilience influencant par l'inter-
action systémique avec les caractéristiques
personnelles une construction identitaire rési-
liente des personnes, reliée aux expériences et
aux ancrages positifs donnant un sens au pro-
jet de vie de la personne.

En synthése, il est possible d’améliorer la com-
préhension du caractéere diachronique du déve-
loppement humain et de production ou de pré-
vention du handicap en précisant que, dans
une perspective préventive, les facteurs de
risques et les facteurs de protection influencant
l'intégrité et le développement organique, fonc-
tionnel et identitaire se situent dans les trois
composantes conceptuelles du modele MDH-
PPH.
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La compréhension du processus d’interaction
diachronique permet de prendre en compte
'apparition progressive éventuelle de différen-
ces fonctionnelles s’extériorisant comme un
résultat tout au long du développement de
'enfant, comme dans le cas des « retards de
développement intellectuel ». Elle permet éga-
lement de mieux prendre en compte l'appa-
rition de déficiences ou d’'incapacités secondai-
res a des déficiences et des incapacités déja
existantes et pour lesquelles les obstacles et
les facilitateurs environnementaux de la parti-
cipation sociale et la qualité de la participation
sociale sont clairement simultanément des
facteurs de risques ou des facteurs de protec-
tion de déficience et d'incapacité. Ce modeéle
est applicable dans une perspective collective
de population ou individualisée.

Un modéle conceptuel pour I'Art de la réadap-
tation : la reconstruction des Inukshuks com-
me repéres de sens par I'éloge de l'incertitude
et I'agir communicationnel.

Au moins tu n'es pas mort. Comment conju-
guer l'ouverture des possibles au temps de
l'incertitude?

Nous sommes tous des survivants et a chaque
instant il convient de mériter que I'on ne soit
pas mort. Que reste-il quand il ne reste rien
que le vide du blizzard dans 'immensité. Poser
des tuteurs de résilience par I'exploration des
mondes identitaires et la mise en lumiéere par-
tagée de la parole, du geste, des inukshuks de
'usager qui orientent les petits succes du quo-
tidien, l'esquisse d'un sourire, les prises de
confiance qui donnent le gout d’avancer.

L’enjeu c’est de redémarrer les moteurs du
désir

En s’appropriant la conceptualisation du MDH-
PPH et les principes de respect, d’autonomie,
de dignité, d’interdépendance, d’acces univer-
sel et de contexte inclusif des droits humains,
nous nous devons de distinguer la construction
des inukshuks, socles solides de la résilience
dans les trois domaines conceptuels tout au
long du développement humain, et tout particu-
lierement dans I'enfance, et le repérage de ces

ancrages réels ou symboliques, arrimés dans
la conscience et a retrouver par la personne en
'accompagnant dans les brouillards de l'incon-
science créée par les fracas (Cyrulnik et Seron,
2004) au sein de ce que I'on a aimé ou que I'on
désire aimer.

De ces reperes de pierres et de chairs qui sont
encore debout ou partiellement en ruines ou
déconstruits mais (dont les lambeaux) sont
ancrés dans une trace psychique ou symboli-
gue. Des paroles, des odeurs, des caresses,
des paysages, des petites sensations de riens
qui font du bien qui font que c’est si bon, ce qui
fait frissonner. Des tuteurs de protection qui
aident & bourgeonner pour étre fécondés et
ouverts a reporter des fruits.

L'art est de perdre la connaissance des savoirs
préfabriqués ou préts-a porter pour entrer dans
la zone d’incertitude qui fait le véritable expert
par son ouverture et la disponibilité d’'un art de
I'écoute en contexte. L'art sensible et égalitaire
de I'éco-réadaptation au service de la parole,
de I'étincelle dynamique de l'usager dans sa
reprise d’équilibre sur le fil de la vie, pas a pas,
a reconnaitre que les fils de sa toile d'interdé-
pendance ne le laisseront pas tomber.

Exigences d'un art partagé de l'adaptologie,
de l'apprentissage, de la curiosité, de l'ingé-
niosité, de l'innovation interprofessionnelle né-
cessaire a I'accompagnement de la personne
dans son unicité historique et identitaire. Art de
faire crépiter les étincelles qui font rejaillir les
lumieres sur les zones de bien-étre, de senti-
ments de succes, d'utilité, d’'efficacité. Et pour
cela, il est essentiel que cette expérience soit
bien vivante en vous.

Accompagner pour faire jaillir le CA VAUX LA
PEINE, CA VA MIEUX, TOMBER ME FAIT
MOINS PEUR, EBAUCHE DE SOURIRE,
FERMER LES YEUX SUR L’AURORE A VE-
NIR.

Faites l'éloge de lincertitude, c'est essayer
pour voir... et danser maintenant.
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Conjuguer ouverture des possibles au temps de l'incertitude
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Résumé

L’élaboration d’interventions basées sur la résilience assistée se fonde sur une expérience
d’évaluation — dans une perspective écosystémique — des facteurs de risque et des facteurs de pro-
tection auprés de diverses populations a risque: enfants de familles négligentes chroniques, adoles-
cents présentant une déficience intellectuelle, jeunes enfants de milieux tres défavorisés, enfants ma-
lades, enfants présentant un trouble de déficit de I'attention/hyperactivité et enfants surdoués. La pré-
sente communication souligne l'importance de la balance dynamique entre les facteurs de risque et
de protection dans I'élaboration d'une intervention individualisée visant la résilience. Des exemples
d’intervention par 'humour et grace a un tuteur de résilience — deux facteurs clés de résilience assis-
tée — seront fournis.
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a recherche sur la résilience a com-

menceé par des études sur des popula-

tions denfants a risque (Werner et

Smith, 1982/1989, 2001; Rutter, 1966,

1972, 1979a et b; Garmezy, 1993)
étant confrontées a diverses adversités : pau-
vreté, conflits familiaux, séparation des pa-
rents, problemes de santé mentale d’'un parent,
problemes de santé de I'enfant, incapacités de
'enfant. Ces études ont permis de constater
qgue ces adversités auxquelles les enfants sont
confrontés peuvent affecter le cours normal de
leur développement, mais que certains enfants
s’en sortent bien, notamment grace a leurs
facteurs de protection individuels, familiaux et
environnementaux. Chez l'adulte ayant vécu
des événements traumatiques, lonescu (sous
presse) souligne que I'étude de la résilience a
permis de constater que certaines personnes
sont en mesure de revenir a leur état antérieur
et d’autres peuvent méme en tirer profit et
s’épanouir.

La balance dynamique rencontrée dans le dé-
veloppement entre les facteurs de risque (indi-
viduels, familiaux et environnementaux) ren-
contrés durant le développement et les fac-
teurs de protection (eux aussi individuels,
familiaux et environnementaux) peut détermi-
ner un développement ultérieur vulnérable ou
allant vers le p6le de la résilience naturelle.

Un bilan succinct des connaissances concer-
nant la résilience de diverses populations
d’enfants a risque (enfants maltraités, enfants
malades, enfants surdoués et jeunes présen-
tant une déficience intellectuelle) sera présenté
et menera a plusieurs conclusions concernant
le développement de la résilience assistée.

Viser la résilience des enfants ayant été
maltraités

De nombreuses recherches! ont tenté de me-
surer le nombre d'enfants faisant preuve de

! Dont celles de Cicchetti, Rogosh, Lynch et Holt, 1993;
Kaufman, Cook, Arny, Jones et Pittinsky, 1994; Cicchetti
et Rogosh, 1997; Flores, Cicchetti et Rogosch, 2005;
Haskett, Nears, Ward et McPherson, 2006; Jaffee, Caspi,
Moffitt, Polo-Tomas et Taylor, 2007; Walsh, 2010.
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résilience naturelle’ face a la maltraitance
gu’ils vivent. Selon la méthode des études (cri-
teres d’inclusion, criteres de résilience, répon-
dants interrogés, instruments, point de coupure
des scores, durée de I'étude), les analyses
n'arrivent pas aux mémes résultats et varient
entre 0,9 % a 66 % d'enfants maltraités qui
présentent des comportements ou une réussite
scolaire dans la norme. Evidemment, ce nom-
bre d’enfants est toujours inférieur a celui des
enfants non maltraités de milieux défavorisés
qui présente des comportements ou une réus-
site dans la norme.

La recherche conduite par Dixon, Browne et
Hamilton-Giachritis (2009) a permis d’explorer
les patterns de facteurs de risque et de protec-
tion en lien avec la reproduction du cycle de la
maltraitance. Ces auteurs ont analysé les ré-
sultats de visites a domicile effectuées par 103
infirmiéres durant la premiére année de vie de
nourrissons de 5 351 familles. Dixon et al. ré-
partissent les parents en quatre groupes et
montrent que seulement une tres faible minori-
té de parents ayant vécu de la maltraitance
durant leur enfance maltraitent leur enfant
(6,67 % / 93,33 % de parents ayant été maltrai-
tés ne maltraitent pas leur bébé) et que trés
peu de parents n'‘ayant pas vécu de maltrai-
tance [linitient en maltraitant leur enfant (0,4
%). Les auteurs soulignent que les facteurs de
protection communs aux « briseurs du cycle de
la maltraitance » et aux parents ne rapportant
pas d’histoire de maltraitance sont le soutien
social et la solvabilité financiére. D'autres écrits
permettent de souligner la valeur de protection
gue constituent le fait d’avoir un parent non
maltraitant, de vivre un moins grand nombre
d’événements stressants, de se confronter a
son parent maltraitant, de faire un effort pour
se différencier du parent maltraitant qu’ils ont
eu, d'avoir a I'age adulte un partenaire soute-
nant, de désirer aider les autres et de dévelop-
per sa spiritualité (Grossman, Sorsoli et Kia-
Keating, 2006; DuMont, Widom et Czada,
2007; Eshed Bar-Sade, 2008).

% La résilience naturelle apparait spontanément chez la
personne qui est confronté a un traumatisme ou a des
situations d’adversité. Elle se produit sans l'aide d’inter-
vention professionnelle.
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Un facteur de protection primordial pour les
enfants vivant de la maltraitance est la pré-
sence d’'une personne qui lui apporte un sou-
tien inconditionnel. Ce mentor® ou tuteur de
résilience (Cyrulnik, 2001) — qui peut étre un
membre de la famille élargie, une personne
proche ou un mentor bénévole — peut servir de
modele d’identification adapté et stimuler le
développement de l'enfant. Il peut constituer
une clé de résilience essentielle pour I'enfant
en prévenant la récidive de la maltraitance. Par
exemple, une adolescente provenant d'une
famille soutien* qui est présente pour une fa-
mille négligente chronique pourra constituer un
tuteur de résilience pour un enfant subissant
de la négligence. Le modéle de cette adoles-
cente pourra stimuler l'enfant a réussir a
'école, le motiver a apprendre a jouer d'un
instrument de musique et I'encourager a faire
des activités saines pour lui. De fait, les mem-
bres de la famille soutien peuvent constituer de
multiples tuteurs de résilience et modeéles
d’identification pour les différentes personnes
de la famille aidée (modele de mere, de pere,
d’enfant pour la meére, pour le pere, pour les
enfants). Le modeling est aussi efficace pour
favoriser I'attachement de I'enfant au parent et
du parent a son jeune enfant et encourager
ainsi les relations positives durables (Kaufman,
2008). Il faut renforcer la capacité de I'enfant a
parler de ce qu'il vit, a se protéger, a répondre
aux exigences sociales (réussite scolaire, inté-
gration sociale et projets d’avenir) et a utiliser
le soutien social.

Connaissances concernant les enfants ma-
lades

La traversée d'une maladie (cancer, maladie
cardiaque, etc.) n'est pas simple pour un en-
fant, ni pour ses proches. De nombreux fac-

s Priem, 1997; Jourdan-lonescu, Palacio-Quintin, Desaul-
niers et Couture, 1998; Jourdan-lonescu et Julien-
Gauthier, 2004; Jourdan-lonescu, Julien-Gauthier, Saint-
Arnaud et Bilodeau, 2006.

* La famille soutien constitue une alternative au place-
ment de I'enfant. La famille soutien est une famille dont
les parents ont réussi a élever leurs enfants et leur réle
en est un d'étayage au quotidien. Le modele d’identi-
fication des parents et des enfants peut s’exercer a tra-
vers une présence et des activités partagées.

teurs de risque peuvent atteindre I'enfant lui-
méme (douleur et souffrance, traitement diffi-
cile, problemes physiques, obligation d’aban-
donner ses activités sportives valorisantes,
anxiété face aux hospitalisations, changements
d’apparence physique, sentiment de différence
par rapport aux autres enfants, etc.), sa famille
(perturbations dans la routine, risque de sur-
protection de TIenfant malade, problemes
d’organisation avec I'emploi, risque de négliger
la fratrie, fratrie qui attire I'attention en présen-
tant des difficultés, attentes impossibles envers
le milieu médical, stress familial éleve, désac-
cords conjugaux et séparation, stress financier,
etc.) et ses environnements de vie (indifférence
de I'école, isolement social, marginalisation,
incompréhensions au plan scolaire pour I'en-
fant ou professionnel pour les parents, transfert
exagéré des relations sociales par le biais
d’'Internet, manque de ressources de santé,
etc.)’. Face & ces problémes, certains facteurs
de protection peuvent étre mis en place pour
aider I'enfant malade et ses proches. Pour fa-
voriser sa résilience, I'enfant malade doit savoir
ce qu’il va lui arriver (recevoir de l'information
sur sa maladie), il doit pouvoir exprimer de ce
gu’il vit (douleur, émotions, anxiété, etc.) et
avoir un certain contréle sur sa vie. Pour ampli-
fier la résilience des parents, il faut que ceux-ci
soient attentifs a leur santé et leur équilibre
psychique, qu'ils soient disponibles pour leurs
enfants, qu’ils conservent une bonne routine
familiale, qu’ils écoutent ce que leur conjoint et
leurs enfants vivent et communiquent en retour
ce qu'ils ressentent, qu’ils partagent les taches
et événements importants et qu’ils aient re-
cours aux ressources existantes. La fratrie et
les grands-parents doivent étre informés a pro-
pos de la maladie de I'enfant et de ce qu'elle
impliqgue. Les membres de la famille élargie
peuvent se rendre utiles et apporter du soutien
aux parents. Au plan environnemental, la
conservation du lien avec I'école (enseignant et
camarades de classe), les associations de ma-
lades, de parents d’enfants malades et les bé-
névoles peuvent constituer des facteurs de
protection.

® Voir Jourdan-lonescu, Méthot et St-Arnaud (2006) et
Jourdan-lonescu, lonescu, Bouteyre, Roth, Méthot et
Vasile (sous presse).
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Connaissances concernant les enfants sur-
doués

Les enfants surdoués rencontrent plusieurs
problémes : au plan individuel (décalages® en-
tre 'avance dans certains domaines et le retard
relatif dans d’autres secteurs, difficulté a ré-
pondre aux attentes, etc.), au niveau familial
(relations difficiles parents-enfant surdoué, dif-
ficultés d’éducation, relations fraternelles diffici-
les, etc.), au niveau environnemental (relations
sociales difficiles, isolement, rejet social, etc.).
Les enfants surdoués présentent habituelle-
ment de nombreux facteurs de protection : in-
telligence supérieure a la moyenne, excellen-
tes capacités mnésiques, plasticité cérébrale
élevée, curiosité insatiable, indépendance,
compréhension précoce, grande capacité de
résolution de problémes, créativité, etc. Toute-
fois, méme si ces facteurs de protection peu-
vent aider ces enfants a traverser certaines
difficultés en lien avec les facteurs de risque
qui leur sont propres, la balance dynamique ne
penche pas toujours du cété de la résilience.
En effet, de nombreux enfants surdoués ne
réussissent pas a I'école ou la désinvestissent
par ennui et se retrouvent marginalisés. Pour
favoriser la résilience de ces enfants, il faut les
identifier précocement, renforcer leur estime de
soi, les aider a développer leurs habiletés rela-
tionnelles et augmenter leur maturité sociale.
Au plan familial, il faut encourager I'acceptation
des différences, favoriser l'augmentation de
I'estime de soi des parents, diminuer le fardeau
parental, augmenter le soutien social disponi-
ble et améliorer 'ambiance familiale. Enfin, au
niveau environnemental, il faut viser I'enrichis-
sement du réseau social du jeune, l'aug-
mentation des occasions de participation so-
ciale, 'augmentation de I'acceptation des per-
sonnes de I'environnement et de la formation
des intervenants (Jourdan-lonescu, 2008).

® Terrassier (1981/1999) distingue les dyssynchronies
interne (au sein de la personne) et sociale (visible dans
les interactions) pour décrire les hétérochronies entre les
précocités dans certains secteurs (apprentissages, rai-
sonnement, etc.) et les lenteurs développementales rela-
tives (motrices, affectives, etc.). Jourdan-lonescu et lo-
nescu (1997) parlent d’hétérochronie développementale
pour décrire ces décalages.
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Par exemple, la mise en place d'un mentor
peut aider I'enfant surdoué a traverser les si-
tuations adverses. Comme souvent les enfants
surdoués ont des intéréts inhabituels, il est bon
pour eux de fréquenter une personne qui tra-
vaille dans ce domaine d'intérét pour répondre
a leurs questions. Durant ces rencontres,
'enfant sera stimulé et renforcé dans sa pas-
sion. Le partenariat du mentor avec les parents
favorisera le soutien de la famille, 'aménera a
faire de bons choix pour les loisirs et & soutenir
les forces de leur enfant.

Connaissances concernant les jeunes per-
sonnes présentant une déficience intellec-
tuelle

Face aux défis que représente le fait de grandir
avec une déficience intellectuelle, I'enfant, sa
fratrie et sa famille doivent bénéficier d’inter-
ventions permettant un bon développement,
une intégration sociale réussie et une bonne
gualité de vie. En effet, dés I'annonce du dia-
gnostic, la famille doit étre soutenue pour facili-
ter la mise en place d'interventions précoces
interdisciplinaires  (Jourdan-lonescu, 2003)
pour I'enfant et sa famille. La fratrie ne doit pas
étre négligée, elle doit recevoir de I'information
sur la déficience. La participation a des grou-
pes de fratries (Gascon, Pépin et Aubé, 2005;
Scelles, Bouteyre, Dayan et Picon, 2007) favo-
rise l'intégration de cette expérience qui permet
de « fréquenter » la différence. Le développe-
ment des habiletés sociales de I'enfant présen-
tant une déficience intellectuelle peut étre favo-
risé par une scolarisation adaptée comprenant
un soutien pour I'apprentissage des concepts,
d’habiletés de coping et différentes activités
pour mettre en pratigue ces apprentissages
(Jourdan-lonescu et Julien-Gauthier, sous
presse). Méme si I'entourage procure de nom-
breux modéles a la personne présentant une
déficience intellectuelle, la mise en place d'un
mentor de son age (tuteur de résilience) peut
faciliter son intégration sociale, I'exercice de
réles adaptés et le développement de son au-
tonomie dans la vie courante. Pour le mentor, il
s’agit de servir de modeéle d’identification et de
développement, mais aussi d’apprendre com-
ment aider une personne différente.
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Le réseau social est un facteur de protection
gui mérite une attention particuliere en défi-
cience intellectuelle. En effet, les transitions
fragilisent la qualité du réseau social. Par
exemple, la fin de la scolarisation et le passage
a la vie d'adulte prend souvent la forme de
perte des pairs devenus amis au fil de la scola-
rité. Ces amis que I'on ne voit plus ne sont pas
forcément remplacés par un réseau de collé-
gues de travail — comme dans le cas de la po-
pulation typique — et les habiletés personnelles
souvent déficitaires ne permettent pas de se
reconstruire facilement un réseau. L’isolement
a I'age adulte est donc un facteur de risque
gu’il ne faut pas négliger. L'exemple du mentor
dans I'Intervention Dyadique pour I'Intégration
Sociale’ (IDIS, Jourdan-lonescu, 2001; Jour-
dan-lonescu et Julien-Gauthier, 2004) com-
porte plusieurs clés de résilience : le fait de se
réaliser dans le milieu naturel du jeune, la co-
construction de [lintervention en partenariat
avec le jeune, ses parents et les membres de
la communauté et le réle de tuteur de rési-
lience. Les clés de résilience assistée pour la
personne présentant une déficience intellec-
tuelle visent a développer les facteurs de pro-
tection de la personne, de son milieu familial et
de son environnement.

Evidemment, le fait de considérer la résilience
comme une issue possible a la confrontation
avec diverses adversités engendre un espoir.
Ceci confere un dynamisme aux interventions
a élaborer pour favoriser la résilience, interven-
tions dites de « résilience assistée » (lonescu,
2004) visant a aider les personnes a faire face
le mieux possible aux situations d’adversité.

" L'Intervention Dyadique pour I'Intégration Sociale est
une intervention qui mise sur l'appariement en double
dyade de deux jeunes adultes présentant une déficience
intellectuelle avec deux mentors bénévoles étudiants.
Lors de la réalisation d’activités de loisirs, les doubles
dyades apprennent a se connaitre et les jeunes présen-
tant une déficience intellectuelle développent leurs com-
pétences sociales en assumant un rble approprié pour
leur age.

Production d'un modéle de développement
d’interventions individualisées axées sur la
résilience

Afin de développer des interventions individua-
lisées axées sur la résilience, il est nécessaire
de prendre en compte plusieurs éléments que
I'on peut considérer comme étant efficaces afin
de faire face a plusieurs adversités :

- l'intervention doit étre précédée par une éva-
luation des facteurs de risque, des facteurs
de protection et des capacités de résilience
de la personne (lonescu et Jourdan-lonescu,
sSous presse);

- l'intervention doit étre individualisée afin de
prendre en compte les facteurs de risque que
la personne affronte et les facteurs de protec-
tion présents afin de faire pencher la balance
dynamique dans la direction de la résilience;

- lintervention favorise les forces de la per-
sonne et de son entourage;

- lintervention doit étre réalisée en partenariat®
et viser [I'habilitation ou I'empowerment
(Dunst et Paget, 1991; Dunst, Trivette et
Deal, 1991) de la personne;

- le cadre de l'intervention est I'environnement
naturel de la personne;

- lintervention est écosystémique et prend en
compte tous les systemes de vie de la per-
sonne. Elle aide la personne, mais vise aussi
a fournir du soutien pour son entourage, a
favoriser [l'utilisation des ressources et a
améliorer I'environnement;

- l'intervention est préventive, afin d'éviter
toute action négative des facteurs de risque
présents;

- lintervention favorise la mise en place d'un
tuteur de résilience avec accordage permet-
tant l'instauration d'un lien naturel afin de
constituer un modele posant un regard positif
sur la personne et favorisant son bon déve-
loppement;

- l'intervention prend en compte le cycle de vie
de la personne et les transitions qu’elle vit et
doit vivre;

8 La coconstruction de lintervention permet de bétir

'intervention en partenariat avec la personne cible, ses
proches et tous les intervenants impliqués (Jourdan-
lonescu, 2001).
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- 'hnumour peut étre utilisé comme vecteur de
résilience;

- lintervention met l'accent sur I'espoir et la
recherche de sens, mais ne néglige pas la
souffrance de la personne;

- l'intervention favorise le fait de rendre ce qui
a été recu sous forme de don® & autrui (par
exemple, prendre la responsabilité d'aider
une autre personne);

- l'intervention doit étre supervisée par un in-
tervenant responsable de la coordination de
toutes les actions mises en place.

Le modele présenté dans la Figure 1 permet
de reprendre I'ensemble des éléments présen-
tés jusqu’ici. Les cibles communes (augmenta-
tion de l'estime de soi et du sentiment de
controle sur la situation, valorisation de ses
forces, de ses efforts et de ses réussites, sen-
timent d’espoir, soutien au développement de
la personne, soutien apporté aux proches,
meilleure utilisation des ressources, etc.) peu-
vent étre visées par des clés de résilience
trans-adversité'® (par exemple, avoir recours a
’humour, tisser un filet de protection grace au
réseau social et mettre en place un tuteur de
résilience).

Ce modéle illustre bien la circularité de la rési-
lience et la diffusion de ses effets positifs. Il est
essentiel de rappeler que dans la conception
de la résilience assistée, la personne qui doit
étre aidée n'est pas un «récipient» de
lintervention mise en place par des profes-
sionnels, elle est active et utilise le filet de pro-
tection mis a sa disposition pour poursuivre
son développement et augmenter sa qualité de
vie.

Enfin, les intervenants doivent étre formés pour
cibler et travailler & augmenter le potentiel de
résilience des personnes aupres desquelles ils
interviennent. Mais il ne faut pas oublier d’évo-
guer, dans le contexte actuel des soins de san-

® Voir la thése de Sophie Ménard (2011) sur le don.

19 Certaines clés de résilience paraissent avoir une validi-
té dans différentes situations. Par exemple, le fait
d’apprendre a avoir recours a I’humour semble étre une
stratégie trans-adversité dans le sens ou elle permet
toujours de prendre du recul par rapport au vécu et donc
d’en étre moins affecté (Jourdan-lonescu, 2010).
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té, la résilience des intervenants. Comment la
favoriser? Les cibles communes et les clés de
résilience déja évoquées devraient aussi étre
appliquées aux intervenants.
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Diffusion de
la résilience

Soutien a
I'intervention

Evaluation
FRI, F, E*
FPI, F, E**

Mise en place
de l'intervention
en partenariat

Coconstruction

Intervention Choix de
individualisée cibles
écosystémique “

axeée sur la rési- FR

lience

* FRI, F, E: Facteurs de risque individuels, familiaux, environnementaux
* FP|, F, E: Facteurs de protection individuels, familiaux, environnementaux

Figure 1. Modéle de développement d’intervention de résilience assistée
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n understanding of the commonal-
ities of the human condition enables
helping professionals to trigger moti-
vational and healing energies of pa-
tients and clients regardless of their
clinical state of health. It is clear
from the academic disciplines of psychoneuro-
immunology and positive psychology that peo-
ple with a positive psychospiritual perspective
in life seem to thrive more than those who are
hopeless and helpless. The Metatheory of Re-
silience and Resiliency (Richardson, 2002) de-
scribes three waves of resiliency inquiry and an
examination of those waves provides a frame-
work for the helping professional to facilitate
healing and rehabilitation. Most helping theo-
ries and methods are housed under the um-
brella of the Metatheory of Resilience and Re-
siliency (MRR). Popular and efficacious theo-
ries such as Self Determination Theory (Ryan
and Deci, 2000), Hardiness (Kobasa, Maddi,
Kahn, 1982) , and the construct of self-efficacy
in Social Cognitive Theory (Bandura, 1989)
can all find homes within the resilience and
resiliency paradigms. The MRR provides justi-
fication to embrace integrative post-modern
thinking designed to promote healing at a
deeper, softer, yet more efficacious level.

The purposes of this paper are four fold. The
first is to briefly describe the three waves of
resiliency inquiry as described in the MRR and
then cite how an understanding of each wave
can help improve the human condition. The
second purpose is to review the process of
resiliency to identify appropriate nurturing and
intervention points within the disruptive and
reintegrative rehabilitation process. Thirdly, the
paper will address common resilient forces and
yearnings that serve as allies in the healing
process. The concluding purpose of this paper
is to demonstrate how the integrative nature of
the three waves can be use to help patients
optimize their health and access the resilient
gualities.

The First Wave of Resiliency Inquiry: Resil-
ient Qualities

The first wave of resiliency inquiry did not
emerge from academic grounding in theory but
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rather through the phenomenological identifica-
tion of characteristics of survivors, most young
people, living in high risk situations. Founda-
tional studies cited in most of the phenomenol-
ogical resilience literature identified qualities
that predicted the capacity to thrive in the face
of personal and social challenge. The outcome
of the first wave which continues to this day is
the identification of resilient qualities.

Resilient qualities were identified early by
Emmy Werner (1992) who reported the longitu-
dinal findings of a community after studying
their children for 40 years. Werner’'s phenome-
nology included personal characteristics such
as being female, robust, socially responsive,
adaptable, tolerant, achievement oriented, a
good communicator, socially responsible and
having a good self esteem.

British psychiatrist Michael Rutter (1979, 1985)
conducted a series of epidemiological studies
on inner-city London youth on the rural island of
Wight. Some of the resilient qualities that Rut-
ter identified were easy temperament, being
female, self-mastery, self-efficacy, planning
skills and a warm, close, personal relationship
with an adult.

Norman Garmezy (1984, 1991) conducted the
Minnesota Risk Research Project which inves-
tigated intentional and informational-processing
dysfunction in children of schizophrenic parents
from 1971 to 1982. Garmezy's confidence cri-
teria were effectiveness (work, play, and love),
high expectations, positive outlook, self-
esteem, internal locus of control, self-discipline,
good problem solving skills, critical thinking
skills, and humor.

Under the direction of Peter Benson (1997), the
Search Institute conducted a survey of more
than 350,000 6"-12™ grade students in some
600 communities between the years of 1990
and 1995. Forty developmental assets were
ultimately identified and included such resilient
qualities as feeling empowered, knowing
boundaries and limitations, finding constructive
use of time, being educationally committed,
being achievement oriented, having positive
values (caring, honest, responsible, and integ-



E. Richardson, G.

rity), having social competencies, and a posi-
tive identity (self-esteem, sense of purpose,
and internal control).

The pioneering resilience researchers helped to
trigger the positive psychology movement
which is perhaps the most popular field in psy-
chology. Rather than the identification and fo-
cus on problems with clients, current ap-
proaches identify strengths, gifts, and talents
and build upon those strengths with the ex-
pected result of seeing the problems diminish.
It is interesting that in the academic discipline
of positive psychology, the most studied quali-
ties are the same as the resilient qualities. Ex-
amples of resilient qualities studied in positive
psychology include happiness, optimism, faith,
self-determination, wisdom, creativity, self-
control, gratitude, forgiveness, dreams, hope
and humility among others.

The invaluable contributions of the first wave of
resiliency inquiry identified resilient qualities
that help patients to recover from health chal-
lenges. The first wave facilitated a paradigm
shift from focusing on problems to focusing on
strengths. Still, the mechanism for acquiring
these resilient qualities had not been ad-
dressed. Therefore, it became necessary to
consider what the process might be to acquire
the desired qualities in order to promote heal-

ing.

The Second Wave of Resiliency Inquiry :
Resiliency

The second wave of resiliency inquiry was a
pursuit to discover the process of attaining re-
silient qualities. That process is called resil-
iency. “Resiliency is the process and experi-
ence of being disrupted by change, opportuni-
ties, adversity, stressors, challenges and, after
some introspection, ultimately accessing innate
resilience (gifts and strengths) to grow stronger
through the disruption” (Richardson, 2010). A
detailed model was originally proposed in 1990
(Richardson, et al.) but has been modified
many times to help patients understand the
process. For educational purposes and coun-
seling clients, resiliency is presented as a sim-
ple linear model that depicts a person (or

group) passing through stages of encountering
life events, being disrupted by them, and ulti-
mately growing stronger through the experi-
ence. Rather than using terms such as “biopsy-
chospiritual homeostasis” that were included in
the original resiliency model proposed in 1990
health literate terms such a “comfort zone” are
used for patients to improve the communication
between helper and patient.

The resiliency process model can be used by
helping professionals in a form of resiliency
mapping (Figure 1). Resiliency mapping help
patients to understand medical crises and re-
habilitation processes. Prior to the diagnosis of
the medical condition, patients were in a “com-
fort zone”. They had adapted to their physical
state, mental capacities, and level of closeness
to a spiritual source of strength. They had also
adapted to their professional, home, social, and
financial situation. The term comfort zone may
be a misnomer in the sense that adaptation to a
difficult situation may be far from comfort. In
life, crises, stressors, and challenges are inevi-
table. The patient is thrown into a disruption
and will experience the expected and normal
primary emotions of hurt, loss, guilt and fear. In
this chaotic state, the helping professional may
draw the resiliency model and explain the jour-
ney to resilient reintegration. Explanations of
reintegration back to the comfort zone or with
loss are also helpful.

Patients in the resiliency trough often learn
much about themselves and what is important
in life. It is in the disruptive troughs of life that
people discover their resilience—the driving
forces that help them cope with life challenges.
The driving forces are the third wave of resil-
iency inquiry. Patients can discover ways to
live life embracing the health challenges they
face. They can find fulfilment in spite of poten-
tial limitations. They may find alternative
sources of strength to maximize their human
condition.

Some patients will try and return to the same
conditions they had before the disruption—a
return to the comfort zone. That may or may
not be possible. Others will become bitter, an-
gry, and more dysfunctional than they need to
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be and will reintegrate with loss. The optimal
outcome is for patients to discover an inner
strength, develop self-mastery skills, and resil-
iently reintegrate from life’s disruption. Resil-
iency mapping will help the patient chart a path
to their growth through adversity (resilient rein-
tegration). It is helpful to reflect upon times in
the past when they have recovered and the
model can be used. It is helpful to do resiliency
mapping for present and future events as well.
Figure 1 is a sample model used to help pa-
tients do resiliency mapping.

Reflections on the Resiliency Process

Each time a patient travels through the disrup-
tive and reintegrative journey through the resil-
iency model, resilient reintegration can occur.
Each new experience creates either a brief
disruptive and reintegrative experience or a
very long process that can extend over years.
An example of a brief disruption might be the
results of a diagnostic test. The new informa-
tion brings a new piece of the patients’ view of
the health condition and expands personal
paradigms. A prolonged journey through the

resiliency process takes significant time adjust-
ing to a modified lifestyle. In the case of a per-
son with diabetes, disruption occurs with the
diagnostic news, demands for lifestyle and
habit modifications over time in the disruptive
trough, and optimally resiliently reintegrating as
a patient who is thriving with the disease.

Within the resiliency process model, there are
several other sensitivities and applications that
are appropriate in this discussion. As helping
professionals discuss the disruptive and reinte-
grative nature of their illness with patients, often
the resiliency application is largely geared to-
ward the medical condition. But with a broader
view of health, considerations should also be
geared toward the social, emotional, and situ-
ational dilemmas. Each patient has different
roles in life and the helping professional may
make inquiries regarding disruptions in the fam-
ily, on finances, professional life, and even
spiritual life.  In all likelihood, the patient will
be in different stages of the resiliency process
model depending upon the role the patient as-
sumes.

.7 . Resilient
/ ReSlllenC)’ Mapplng Reintegration
Resilient Prompts/
Life Events -
-— -
—-—
—
—-— -
-
—-—
—-—
—
—-— -
- Self Back to
Mastery Comfort Zone|
- Disruption
Comfort Zone
Identity
Resonation Formation Reintegrate
> L Reintegrate
Quickening With Loss

Figure 1: A Modified Resiliency Mapping
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Resilient reintegrations can happen many times
a day. With each new experience, new chal-
lenge, and new information patients and help-
ers have the opportunity of becoming more
skilled, knowledgeable, and experienced. Re-
peated experiential disruptions can and should
lead to increasing wisdom upon wisdom. Con-
versely, some patients become more helpless
and discouraged with each disruption which
leads to more emptiness.

Sometimes patients recover with loss upon
hearing the news of a medical challenge. They
may become irritated, helpless, and bitter for
extended periods of time. Resilience training
can often be the life event that triggers a dis-
ruption which may result in resilient reintegra-
tion.

The concepts of resilience go beyond just the
individual patient. The process and driving
forces are evident in couples, families, organi-
zations, and communities. It is clear that a po-
sitive relationship between patient and helper is
vital in the healing process. Understanding the
resiliency process allows for disagreements to
occur between helper and patient which results
in an opportunity to grow through the disrup-
tion.

The Third Wave of Resiliency Inquiry : Re-
silience

Understanding the process of resiliency is help-
ful but discovering the energy, passion, and
motivation to journey through the resiliency
process and resiliently reintegrate from life’s
setbacks is a key concept in healing. “Resil-
ience is a force within everyone that drives
them to fulfill their potentials, seek wisdom,
strive for perfection, be altruistic, and to be in
harmony with her/his source of spiritual
strength (Richardson 2002).” Almost every
patient has these common resilient forces and
yearnings and the energy produced by these
forces can be used to progress through the
resiliency process. Post modern multidiscipli-
nary identification of motivational forces may
include several of the following descriptions
that are potentially most helpful in the healing
and rehabilitation experience.

Essential resilience is the most primitive and
basic drive which is the energy and will it takes
to live and survive. The strength of the medical
profession is the ability to create optimal condi-
tions such as surgery, immunizations, medica-
tions, and prosthetics that enables the essential
ability of the body to heal. Healing profession-
als are very aware intuitively when a patient
has lost the will to live which usually results in
the rest of the human system shutting down.
Understanding essential resilience suggests
that helping professionals promote the will to
thrive. An integrated human soul can be sen-
sitive to the yearnings and drives of the human
physiology. People can learn to eat, sleep, and
be active intuitively. Intuitive eating (Tribole
and Resch, 2003) suggests that if one is not
addicted to sugars, fats, and salts, a person
can listen to cravings for particular foods that
would provide needed nutrients to optimize
physical functioning. People who listen to the
prompts that come from their bodies will sense
when it is time to move and be active. In the
case of rehabilitation, patients will be able to
sense positions and movements that will be
more comfortable and beneficial.  Intuitive
sleep perhaps is the most obvious as people
can sense that they are sleepy and should re-
spond rather than staying awake to watch the
evening news.

Childlike resilience is an innate energy pro-
ducing source within most people. Although
many people may have buried their childlike
nature deep within themselves in the wake of
pain and difficult life experiences, the energy
source is innate. Reflecting upon one’s child-
like nature one can sense the drive or yearning
to have fun, to play, to be creative, to find hu-
mor and laugh, to be spontaneous, to take
risks, to be genuine, to be curious, to be open,
and to have pleasure. Patients that approach
medical challenges with a childlike attitude will
enjoy hospitals, rehabilitation centers, and be-
ing homebound more than those who focus on
the problems.

Character resilience is the yearning to live
within a chosen moral framework. Most people
resonate to concepts such as integrity, honesty,
trustworthiness, kindness, loyalty, and honor.
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These principles carry across cultures, gen-
ders, and the life span. A sense of freedom
and energy result when living within one’s cho-
sen character qualities. When patients step
outside their character code, the result is a feel-
ing of guilt and regret. Guilt is an energy drain
and compromises the healing process. Helping
professionals can encourage patients to seek
counselors or clergy to facilitate a self-forgiving
experience.

Noble Resilience is the yearning and drives to
feel valued and important. Self esteem, self
efficacy, and self worth all reflect noble resil-
ience. Feeling good about oneself is generally
a product of having a purpose and meaning in
life. Where noble resilience is the desire to
acquire feelings of worth, it is the noble drive
for altruism and service that must be acted
upon to feel important. When patients perform
acts of kindness and service to others, the vali-
dation of goodness comes from external
sources. A wise health care provider will pro-
vide opportunities for patients to provide acts of
service no matter how menial they seem.

Ecological resilience is the drive to connect
with energy from one’s surroundings. Can-
dace Pert (1997) describes a how vibrations
that come from nature activate neuropeptides
in the body. The receptive neuropeptides con-
nect with receptors in the cells and send mes-
sages through the vibrations. Soft, life enrich-
ing, and healing vibrations come from natural
settings. Plant therapy, pet therapy, music
therapy, and other sources of soothing vibra-
tions help patients to thrive through adversity.
Helping professionals can help create nurturing
ecosystems around patients that will facilitate
optimal rehabilitation and healing.

Synergistic resilience is the yearning and
drives to connect with others. The drive to
connect is in essence love. Helping profes-
sionals can help create situations for family and
friends to promote the health of patients. As
loved ones speak optimistically, instill hope,
and generate courage among patients, the re-
silient qualities will emerge which, according to
the field of psychoneuroimmunology, will help
fortify the immune system. The most effective
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helping professionals are those who make con-
nections with their patients.

Universal resilience is the yearning and drives
to connect to a strength, power, and energy
beyond normal capacity. Studies have demon-
strated that faith facilitates healing and rehabili-
tation. Agnostics and atheists can be educated
regarding the vast wisdom of the collective un-
conscious mind which reflects a universal wis-
dom. They may also be instructed regarding
string theory and other forms of theoretical
physics that suggests that we are walking,
breathing, and part of an energy field. Most
patients believe in a form of deity. The tech-
nigues and skills required of a patient to access
the peace, energy, and comfort from a higher
power may be through integrative health mo-
dalities. Helping professionals can help pa-
tients by encouraging practices such as medita-
tion, Tai Chi, yoga, prayer, music therapy, jour-
naling, and other evidenced based techniques
and skills.

Integrating Resilient Qualities, Resilience,
and Resiliency

Integrating the concepts of the three waves of
resiliency inquiry will help professionals to facili-
tate resilient reintegrations. Remembering that
it is healthy to pursue resilient qualities (first
wave), to understand the process of accessing
resilient qualities through resiliency (second
wave) and to access innate resilient drives to
thrive through the resilient experience. Helping
professionals can find points to positively influ-
ence patients.

Comfort zones (ecobiopsychospiritual homeo-
stasis) as described earlier, is a good time for
patients to reflect upon who they really are as it
reflects their childlike, noble, character, eco-
logical, and universal drives. Most of these
drives can be fulfilled with some physical limita-
tions. It is through the sensitivity of the resilient
yearnings that one can formulate a dream for
life. A dream is a vision what a patient’s world
will look like fulfilling the drives within some
potential limitations.
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Whether disruptions occur by being blindsided
by life events or by taking leaps of faith into
new adventures, the resulting disruption is ac-
companied by feelings of disorientation, hurt,
loss, guilt and fear. The sensitivity of the help-
ing professional will recognize the fear, the hurt
and other emotions where patients seem to be
saying “poor me.” In one sense the helping
professional can validate those feelings but
also recognize that these primary emotions are
precursors to optimal states of humility and
submissiveness. When patients are humbled,
they are in the right state of mind and heart to
experience infusions of resilient qualities.

The language of the universe is in the form of
vibrations. As people seek a source of strength
beyond their normal capacity they will poten-
tially receive insights, peace, and acceptance
that help cope with a medical condition. The
source of the qualities will vary among patients.
Patients may believe in Qi energy from the
Eastern healing professions. They may be-
lieve in the power of the Collective Uncon-
scious mind which brings the wisdom of the
ages to their consciousness. Most will believe
in God's spirit that can bless them if they have
faith.

The experience at the bottom of the resiliency
trough brings about the possibility of experienc-
ing insights, enlightenment, peace, and accep-
tance. Patients seek their source of strength
through practices such as meditation, prayer,
and mindfulness in attempt to resonate to de-
sired resilient qualities. When gestalts, inspira-
tion, energy, hope, and optimism come, pa-
tients receive an infusion of the qualities.
Helping professionals can see the difference in
the countenances of patients that have found
peace with their condition and those that are
still living in fear.

The outcome of enlightenment in the trough is
often a vision of a new identity for the patient.
They see themselves with more hope, confi-
dence, and vigor. The new identity may be
more compliant. The new identity listens to
their intuitive senses and eat, move, and rest
accordingly. If permanent disability is inevita-
ble, the result of the enlightenment is a new

identity of a person with the disability but still
functioning optimally—Iliving a dream.

With the new identity in mind, self mastery is a
quality that should be promoted by the helping
professional. Self mastery comes from inside
the resilient nature of a patient but can be en-
couraged as if the helping professional is a
coach. Concepts of self mastery include per-
sistence which is the refusal to quit when faced
with adversity. A work ethic which is working
hard after the chaos of a disruption. Prudence
which is to wuse reasoning and self-
management in the new identity. Other “self”
concepts include self regulation, self discipline,
self determination and self control which essen-
tially describe the ability to override primitive
thoughts and behaviors and work toward wise
outcomes. Self mastery also includes princi-
ples of self efficacy or faith which is the belief
that a person can accomplish goals and be-
come the new identity. Self mastery may in-
clude faith to accomplish with the help of a uni-
versal resilient strength. These resilient quali-
ties are products of the enlightenment, the
dream and understanding their resilient nature.
It is also built upon the hope that through self
mastery, patients will resiliently reintegrate.

The finally stage of the resiliency process is
resilient reintegration which also reflects wis-
dom. After forming a new identity that best
thrives through the medical challenge, the pa-
tient can look back at the experience and rec-
ognize the accomplishment of resiliently reinte-
grating. The patient can reflect upon lessons
learned and apply those to future disruptions.
The resilient quality of appreciation is a reflec-
tion of that wisdom.

Understanding the resiliency process facilitates
the process of patient adaptation and optimiza-
tion of life situations. Upon reflection, the help-
ing professional also experiences the resiliency
process with each patient, each experience,
and when dealing with their own personal and
professional challenges. It is good for every-
one to reflect upon who they are, what the re-
sulting dream may be, and changes to identi-
ties that will help people become healthier and
happier.
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Résumé

Si nous considérons la résilience comme une aptitude que chacun posséde a un degré ou a un autre,
et qui cherche sa voie au travers des difficultés, I'une des facons de la favoriser — et peut étre la meil-
leure — est d'écarter les obstacles qui empéchent son épanouissement. Or parmi ceux ci, on trouve
une certaine idée de ce qu’'est la souffrance, la maladie, mais aussi... la résilience.

Nous envisagerons quelques-uns des pieges qui empéchent d’accompagner les patients et malades
sur ce chemin, depuis une certaine conception du traumatisme et de ses effets jusqu’a la place des
processus de symbolisation privilégiés par chacun.

Nous accorderons une place toute particuliére a I'empathie, envisagée non pas comme une capacité
cognitive qui permet de comprendre le contenu mental d’autrui, sur le modele de la théorie de 'esprit,
mais comme une forme de relation qui fait une place a la réciprocité : accepter I'idée que la souffrance
ou I'anomalie du patient ait été ou puisse étre présente dans une certaine mesure chez nous aussi.
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Introduction

ans une institution soignante, les
soignants et les soignés sont cha-
cun confrontés a des situations de
stress et d'isolement qui menacent
leur capacité de résilience.

Commencons par les soignants. Leur activité
professionnelle les soumet a des formes parti-
culieres de traumatisme comme le refus de
soin, la pathologie mentale ou encore la mort
des patients gu’ils ont en charge. Toutes ces
situations peuvent affecter gravement leur es-
time de soi et donc leurs motivations et leur
capacité de résilience. En outre, il arrive que
les soignants aient des pensées et des émo-
tions en contradiction avec le cadre de réfé-
rence de linstitution, voire avec leur propre
morale. Ces pensées sont souvent vécues
douloureusement par les soignants, et elles
peuvent engendrer une rigidité de leurs prati-
gues, et finalement entrainer une baisse de
résilience.

Les soignés, quant a eux, sont confrontés a la
fois a I'expérience de la maladie et a celle du
soin. La maladie est bien slr une source de
stress et de réaménagements psychiques in-
tenses. Mais I'expérience du soin, sans forcé-
ment étre traumatique, bouleverse les repéres
habituels de ceux qui en bénéficient, voire les
déroute.

Comment favoriser la résilience des uns et des
autres ? Nous savons aujourd’hui que la capa-
cité de résilience est facilitée par la possibilité
de s’approprier ses expériences subjectives du
monde. Cette appropriation augmente en effet
la confiance en soi et la qualité de l'attache-
ment, aspects qui ont tous deux des effets po-
sitifs sur la résilience.

Mais comment favoriser cette appropriation
subjective, tant de la part des soignants que
des soignés ? Cela ne peut se réaliser que
dans une expérience intersubjective qui valide
et authentifie les expériences personnelles de
chacun. Or, la forme la plus complete d’expé-
rience intersubjective correspond a ce que I'on
appelle couramment I'empathie. Nous faisons
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'hypothese que I'empathie est la condition de
la résilience, aussi bien chez les soignants que
chez les soignés, et entre eux. Mais cela a une
conséquence essentielle, c’est de nous obliger
a penser ensemble la résilience des soignants
et celle des soignés.

Dans ce qui suit, je définirai d’'abord I'empathie.
Puis j'envisagerai les pensées et les émotions
gue les soignants ont de la peine a élaborer et
qui risquent de les fragiliser si elles ne trouvent
pas un terrain ou étre partagées et détoxi-
guées. Enfin, jaborderai la question de I'élabo-
ration de I'expérience subjective de leur mala-
die par les soignés.

1. L’empathie

La notion d'empathie a été proposée par
Théodore Lipps au XIXe siécle pour fonder une
nouvelle psychologie qui prendrait en compte
la sensori-motricité, elle est toutefois tombée
en désuétude au XXe siecle du fait de I'im-
portance exclusive donnée au langage, et cela
malgré l'intérét que lui portait Freud. C’est dans
les années 1960 que I'empathie a retrouvé
toute sa place, a la fois dans I'approche de
Carl Rogers puis dans celle du psychanalyste
Heinz Kohut. L'intérét pour I'empathie est ac-
tuellement relancé par les découvertes en
sciences cognitives et par la mise en évidence
du réle de I'imitation dans le développement du
bébé (imitation motrice, imitation émotionnelle,
attention conjointe, imitation verbale). Elle a
aussi une place en éthologie : I'empathie est
essentielle dans le monde animal, notamment
chez les mammiféeres.

Bien qu’elle soit souvent confondue avec la
sympathie, la compassion et lidentification,
'empathie en est tres différente. Dans la sym-
pathie, on partage non seulement les mémes
émotions, mais aussi les mémes valeurs, ce a
guoi renvoie le mot « sympathisant ». Dans la
sympathie, on partage les objectifs et les
idéaux de l'autre, ce qui n'est pas le cas dans
'empathie.

La compassion, elle, met I'accent sur la souf-
france. Elle est inséparable de I'idée d'une vic-
time et du fait de prendre sa défense contre
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une force hostile, voire une agression humaine.
Son principal danger est qu'elle fait peu de
place a la réciprocité, et s'accompagne méme
parfois d’un sentiment de supériorité.

Quant a l'identification, elle n’est que le premier
degré de I'empathie, qui en comporte trois.
L’empathie peut en effet étre représentée sous
la forme d'une pyramide constituée de trois
étages superposeés, correspondant a des rela-
tions de plus en plus riches, partagées avec un
nombre de plus en plus réduit de gens.

Le premier étage de I'empathie est l'identi-
fication

Elle consiste a comprendre le point de vue de
lautre (c’est I'empathie cognitive) et ce qu’il
ressent (c’'est I'empathie émotionnelle). « S’i-
dentifier » ne signifie pas que l'on se mette
totalement a la place de l'autre, mais qu’une
résonance s'établit entre ce que l'autre éprou-
ve et pense, et ce que I'on éprouve et pense
soi-méme. L’identification ne nécessite pas de
reconnaitre a l'autre la qualité d’étre humain.
On peut s’identifier a un héros de dessin animé
ou de roman que l'on ne fait qu'imaginer. On
peut s’identifier & quelqu’un sans le regarder,
et sans méme qu'il s’en apercoive. Je peux,
par exemple, me mettre a la place du serveur
qui m'apporte mon repas au restaurant et lui
donner un pourboire parce que je pense que, a
sa place, cela m’apparaitrait normal, sans pour
autant le regarder ni rien lui manifester. La
premiere marche de I'empathie est unilatérale.

Le deuxieme étage de I'empathie est la  re-
connaissance mutuelle

Elle fonde la réciprocité. Non seulement je
m’identifie & l'autre, mais je lui accorde le droit
de s'identifier 2 moi, autrement dit de se mettre
a ma place et, ainsi, d’avoir acces a ma réalité
psychique, de comprendre ce que je com-
prends et de ressentir ce que je ressens.

Cette reconnaissance renvoie a l'expérience
du miroir. Elle implique un contact direct ainsi
gue tous les gestes expressifs, tels que le sou-
rire, le regard croisé et les expressions facia-
les, par lesquels jatteste accepter de faire de

lautre un partenaire d’interactions émotionnel-
les et motrices. Inversement, I'absence de cet-
te médiation expressive revient a nier I'exis-
tence de l'autre.

La reconnaissance mutuelle a trois facettes :
reconnaitre a l'autre la possibilité de s’estimer
lui-méme comme je le fais pour moi (C’est la
composante du narcissisme); lui reconnaitre la
possibilité d'aimer et d'étre aimé (c’est la com-
posante des relations d’objet); lui reconnaitre la
qualité de sujet du droit (c’est la composante
de la relation au groupe).

C’est cette reconnaissance mutuelle, comme
I'a montré Emmanuel Levinas (Levinas 2004),
qui permet de concilier asymétrie et réciprocite.

Cette acceptation de la réciprocité peut évi-
demment mobiliser d'importantes angoisses
liées aux premiéres années de la vie : angois-
ses d’intrusion, de manipulation et de contrdle
par autrui. En outre, I'empathie est menacée
par le désir d’'emprise. Ces deux raisons peu-
vent nous amener a retirer certains de nos
semblables du bénéfice de notre empathie.
Seul subsiste alors, avec eux, le fait que nous
puissions nous identifier a eux, éventuellement
pour les manipuler.

Enfin, le troisiéme étage de I'empathie est
l'intersubjectivité

Elle consiste a reconnaitre a I'autre la possibili-
té de m’éclairer sur des parties de moi-méme
gue jlignore. C’est, bien sir, le cas de celui qui
consulte un thérapeute, mais c’est heureuse-
ment une situation que l'on peut rencontrer
dans une relation amicale ou amoureuse. Alors
les barriéres tombent... C’est ce que je nomme
I'« empathie extimisante », pour la rapprocher
de la notion d’extimité que j'ai développée de-
puis 2001. Dans I'empathie extimisante, il ne
s’agit plus seulement de s’identifier a I'autre, ni
méme de reconnaitre a l'autre la capacité de
s'identifier a soi en acceptant de lui ouvrir ses
territoires intérieurs, mais de se découvrir a
travers lui, différent de ce que I'on croyait étre,
et de se laisser transformer par cette décou-
verte.
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Cette empathie compléte nécessite d’étre ca-
pable d'entrer en résonance avec un autre
sans s’en sentir menacé. En effet, admettre
que l'autre a la capacité de m’informer sur moi-
méme, c’est lui reconnaitre la possibilité
d’établir sur moi une emprise. Evidemment,
seules les personnes capables de faire
confiance et de s’imaginer changer vivront cet-
te forme complete d’empathie. Les autres en
auront peur et se replieront sur les formes
d’empathie moins compléetes, ne mobilisant
aucune menace et, surtout, sur la premiere,
n'impliguant que lidentification, parce qu'elle
autorise toutes les formes de manipulation.

2. La résilience des soignants a I'épreuve
des pensées qui font honte

En plus des situations de stress qui les fragili-
sent, il arrive que des soignhants éprouvent des
émotions et des pensées qui leur font honte.
En pratique, il s'agit le plus souvent des émo-
tions suivantes :

» se sentir supérieur & un patient;
= se sentir hair un patient;

= s’angoisser de vivre un jour un état de dé-
pendance semblable au leur (De telles
pensées sont en général trés mal vécues et
entrainent une attitude défensive.)

» |e sentiment de supériorité vis-a-vis d’'un
patient engendre une attitude défensive de
pitié et de compassion a son égard

= un sentiment de haine engendre une atti-
tude défensive qui s’exprime sous la forme
d'un fantasme de sauvetage.

= Jangoisse d'étre un jour soi méme dépen-
dant engendre une attitude défensive qui
consiste a vouloir & tout prix faire de la per-
sonne handicapée un héros.

A. Se penser supérieur : la réponse de la
pitié et de la compassion

1.1 L’'angoisse de se penser supérieur
Chacun se pose a un moment ou a un autre la

question de sa propre valeur : « Qu'est ce que
je vaux ? » Et pour y répondre, nous disposons
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de deux moyens. Le premier consiste a com-
parer ce que nous sommes avec ce que nous
aimerions étre. Mais cela tourne si souvent a
notre désavantage que nous sommes tentés
d'utiliser un autre moyen. C'est de mesurer
'écart que nous imaginons entre les autres et
nous. Nous nous persuadons d'avoir un
« plus » et nous nous convainquons vite que
les autres auraient un « moins ». Par exemple,
nous nous disons qu'a la place de certains
malades, nous supporterions mieux I'épreuve
qu’eux* (Richardson, 2002).

Le probléme est que ce sentiment de supériori-
té vis-a-vis des malades se teinte facilement de
culpabilité. Alors, nous le travestissons en pitié
et en compassion.

1.2 La réponse de la pitié et de la compassion

Ces sentiments font du bien a ceux qui les
éprouvent. Grace a eux, ils se sentent géné-
reux. Mais ceux qui ont a subir cette pitié la
percoivent plutdét mal. lls la vivent comme une
maniére pour leur interlocuteur (et éventuelle-
ment leur médecin) de les infantiliser, et ils ont
raison.

Pourtant, il ne servirait a rien de condamner ce
sentiment. Le seul moyen d'y mettre fin, c’est
de comprendre qu’il trouve son origine dans
une vision purement quantitative de la valeur.
Chacun serait « plus » ou « moins », et jamais
« différent ».

Le reconnaitre, c’est aussi accepter la maladie
comme une composante normale de la vie.
Mais cela suppose d’accepter notre vulnérabi-
lité et de renoncer a tout idéal de perfection.

! De ce point de vue, la premiére théorie de la rési-
lience, celle qui en faisait une qualité individuelle,
ont fait courir le risque de diviser I'humanité en
deux : ceux qui posséderaient cette fameuse quali-
té... et les autres. Avec le danger d’accabler encore
plus ceux qui ne parviendraient pas a surmonter
leurs difficultés parce qu'ils seraient dénués de
« résilience » (Glenn E.Richardson, The Metatheory
of Resilience and Resiliency, Journal of clinical
psychology, vol.58, (3, 307-321 (2002).
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B. La haine du malade : le fantasme de
Zorro

2.1 L’angoisse de la haine du malade

A la question : « Avons-nous le droit de hair les
malades? », tous les soignants, bien sdr, vous
répondront non. Et pourtant, soyons sincéres :
il peut arriver que nous haissions des person-
nes que nous aimons sincerement, notamment
parmi nos proches. C'est la preuve que ces
deux sentiments ne s’excluent pas. Mais sou-
vent, la difficulté est de le reconnaitre. Et cette
difficulté est d’autant plus grande que les per-
sonnes que nous haissons nous semblent plus
fragiles ou plus vulnérables. Et c’est bien sdr le
cas des malades. Cela peut arriver lorsque I'un
d’entre eux nous semble trop exigeant, enva-
hissant, qu'il ne semble pas coopérer a son
traitement ou encore qu’il fait des choix que
notre morale réprouve.

2.2 Le fantasme de Zorro

Le soignant qui éprouve de la haine face a un
malade va évidemment tenter de se cacher de
ce sentiment. Et pour cela, il peut essayer de
se convaincre que ce n'est pas lui qui
I'éprouve, mais les autres ! Le soignhant s'ima-
gine alors parfois comme un sauveur. Il pense :
« Ne vous inquiétez pas, je ne suis pas comme
les autres. Grace a moi, vous allez étre enfin
guéri». C'est ce qu'on peut appeler le fan-
tasme de sauvetage, ou encore le fantasme de
Zorro.

Ce mécanisme n’a pas que des aspects néga-
tifs. 1l s’accompagne d'une idéalisation des
capacités du malade de guérir... et d'une idéa-
lisation de nos propres capacités a l'aider. Cela
nous rend optimiste et entreprenant. Mais ce
fantasme de sauvetage présente pourtant deux
risques. Le premier est de ne pas prendre le
temps d’écouter le malade. Nous le guérirons,
un point, c’'est tout! Pourtant, certains d’entre
eux - notamment ceux qui sont atteints de ma-
ladie grave, préférent parfois qu'on les laisse
mourir tranquillement... Le second danger de
cette attitude est de dévaloriser — voire de
culpabiliser - tout ce qui a été fait pour le ma-
lade avant nous. Cette attitude menace de rui-

ner la confiance que le malade portait dans ses
interlocuteurs habituels... et par ricochet, celle
gu’il nous porte ! Tous les soighants sont me-
nacés par ce processus : dénigrer et dévalori-
ser les activités des autres intervenants, et se
surévaluer soi-méme dans l'idée de ce qu'ils
peuvent apporter a leurs patients.

Pour éviter de développer un tel complexe de
réparation ou de sauvetage, qui exorcise le mal
en le projetant sur d’hypothétiques adversaires
et célebre les victimes, il nous faut reconnaitre
notre ambivalence face aux malades. Nous
éprouvons de I'empathie pour eux, certes, mais
aussi parfois de la haine... Et encore une fois,
I'un n"'empéche pas l'autre. C’est la vie !

C. L'angoisse de la dépendance: la ré-
ponse de I'héroisation

3.1 L’'angoisse de la dépendance

Une troisieme difficulté rencontrée dans nos
relations avec les personnes handicapées
concerne la situation de dépendance ou elles
sont trées souvent. Nous nous demandons :
« Est-ce que moi, je supporterais une pareille
dépendance ? » La encore, I'ambivalence est
au rendez-vous. Nous n’aimerions pas étre a
leur place, et en méme temps, nous aimerions
parfois qu'on s’occupe de nous comme nous
nous occupons d’elles, et mieux encore ! Mais
ce désir nous angoisse parce gu'il suscite la
terreur d’étre réduit a I'état d’'un objet passif et
manipulable.

La valorisation de l'indépendance, qui marque
notre culture, n'est pas seulement affaire
d’idéologie. C’est un désir chevillé a notre his-
toire. Tout petit, nous avons tous été totale-
ment dépendants de notre environnement pour
étre nourri, protégé du froid et des accidents,
aller d'un lieu a un autre... Nous avons grandi,
mais ce moment de notre histoire continue a
nous habiter. Nous révons d’'une dépendance
merveilleuse ou tous nos désirs seraient satis-
faits, et en méme temps nous sommes terrori-
sés a lidée que cette dépendance serait
'occasion pour quelqu’'un de mal intentionné a
notre égard de nous imposer sa volonté. Du
coup, nous essayons de nous masquer cette
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ambivalence par un mécanisme d’'idéalisation.
Nous faisons de la personne handicapée un
héros.

3.2 La réponse de I'héroisation

Pour échapper a ce danger, il nous faut accep-
ter de reconnaitre que « la maturité, ce n'est
pas d'étre indépendant, c’est d’'accepter d'étre
dépendant de ceux qui nous font du bien »,
comme le disait justement Michael Balint. Bref,
pour lutter contre l'angoisse de dépendance
gue suscitent les malades, il nous faut renon-
cer a ériger I'indépendance en valeur absolue.

Je propose méme de faire encore un pas de
plus. La maturité, c’est aussi accepter d'étre
dépendant de toutes les machines qui nous
entourent et nous accompagneront de plus en
plus tout au long de notre vie. Ce que les per-
sonnes handicapées nous apprennent, c’est
aussi cela. Diverses prothéses font battre leur
ceeur, nettoient leur sang, leur permettent de
se déplacer, de s’'alimenter et de se faire com-
prendre. Cessons de les regarder avec a
I'esprit une nostalgie terrifiée de la dépendance
ou nous avons été a l'aube de notre vie. Elles
nous invitent aussi a porter un regard différent
sur notre avenir et sur la place de plus en plus
grande qu'y prendront les prothéses de toutes
natures.

3. Favoriser I'appropriation subjective de
leurs expériences par les soignants

Ces pensées qui peuvent faire honte aux soi-
ghants sont normales. Mais ceux qui les
éprouvent tentent trés souvent de se les ca-
cher & eux-mémes. Le probléme est qu'ils ris-
guent alors de développer des défenses rigides
qui vont s’avérer codteuses a terme, en provo-
quant une baisse de motivation, puis une dé-
pression. En effet, le soignant qui est ma par
une formation réactionnelle a toujours I'impres-
sion de ne pas en faire assez. Son objectif
n'est plus de soigner mieux, mais d'expier ses
pensées coupables. Du coup, il a l'impression
de ne jamais en faire assez. Il s’ensuit une
sensation d’inefficacité, une dégradation de
'estime de soi et un risque de dépression. La
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capacité de résilience de tels soignants est
fragilisée.

Comment réduire ce danger ? De deux fagons.

Accepter la diversité des chemins de re-
construction apres un traumatisme

D’abord, il nous faut accepter que les chemins
de reconstruction aprés un traumatisme em-
pruntent des chemins imprévisibles et multi-
ples. La reconstruction aprés un traumatisme
est en effet comparable a ce qui se passe dans
la nature apres un incendie de forét. La végéta-
tion se reconstitue d’'abord dans un enchevé-
trement de pousses concurrentes et complé-
mentaires. C'est la méme chose aprés un
traumatisme physique et/ou psychique. Plu-
sieurs comportements peuvent se mettre en
place, dont seulement certains subsisteront
plus tard. Par exemple, des comportements
sadomasochistes, ou des conduites a risque

Pour qui veut s’occuper des malades graves, il
est donc essentiel d’étre capable de renoncer a
tout jugement moral sur les comportements par
lesquels ils tentent de reconstruire leur person-
nalité endommageée.

Mais il est tout aussi essentiel de valoriser les
comportements qui font courir aux patients le
minimum de dangers a eux-mémes et a leurs
proches. Les comportements a risque et les
diverses formes de sublimation réussies, pour
ne prendre que ces deux situations extrémes,
sont chacune des attitudes qu’on peut considé-
rer comme des formes de « résilience ». Mais
les premiers font courir des dangers tandis que
les seconds permettent aux proches d'aug-
menter leurs propres possibilités de sublima-
tion.

Savoir encourager les comportements adapta-
tifs qui vont dans le sens d’'un accroissement
de la sociabilité et des défenses du groupe est
la seule chose que les soignants peuvent faire.
Mais il faut sur ce chemin renoncer a l'idée
d’étre tout puissant... Certains patients ne
peuvent se « motiver » a guérir qu’en passant -
au moins provisoirement - par des comporte-
ments que la morale réprouve.
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Accepter les pensées qui font honte comme
des composantes normales de I'attitude de
soin.

Nous devons apprendre a les accepter, et nous
le ferons d’'autant mieux que nous serons ca-
pables de faire la différence entre faire et pen-
ser. En effet, nous nous n'avons pas le droit
d’étre violents, méprisants ou excluant avec les
patients, mais nous avons le droit d’éprouver et
de penser violent, méprisant, et excluant.

C’est pourquoi il est utile gu'il existe dans les
institutions des espaces de réunion ou les pen-
sées proscrites puissent étre discutées et
confrontées. Un lieu dédié aux enjeux psychi-
gues et institutionnels de la maladie et du han-
dicap.

En effet, reconnaitre ces émotions et ces pen-
sées n'est pas seulement une fagon de recon-
naitre la complexité émotionnelle des situations
de soin. C’est aussi accepter que les patients
nous apprennent quelque chose sur nous.
C’est fonctionner dans I'empathie du troisieme
niveau, celle qui inclut la possibilité pour I'autre
de me faire découvrir des choses sur moi-
méme qui m’étaient jusque-la inconnues.

4. Favoriser |'appropriation subjective de
leurs expériences par les soignés

Il est nécessaire de créer des espaces dans
lesquels les soignants et les soignés puissent
avoir des activités partagées dans lesquelles
puissent se créer des relations de réciprocité.
En voici un exemple. Dans le service de diabé-
tologie de la pitié Salpetriere, il existe une acti-
vité théatre dans laquelle des malades hospita-
lisés sont invités, a tour de role, a écrire une
courte scene de théatre que des acteurs pro-
fessionnels jouent devant les soignants. Le
malade est & la fois I'écrivain de ce texte et son
metteur en scéne, aidé par un metteur en sce-
ne professionnel. Il est celui qui raconte ses
soins, de telle facon qu’une relation de récipro-
cité s’établit entre les soignants et lui.

En méme temps, les soignants sont émus par
les textes écrits et joués par les soignés. lIs
apprennent a voir le fonctionnement du service

avec d'autres yeux a travers limage qu’en
donnent les soignés. Ceux-ci leur proposent en
effet un miroir d’eux-mémes qu’ils sont invités
a accepter en venant a ces rencontres théatra-
les. En méme temps, la possibilité pour les
soignants d'échanger des émotions et des
images a l'occasion de ces représentations
renforcent leur lien d’empathie entre eux.
L'isolement des soignés est rompu. Ainsi la
capacité d’empathie des soignés entre eux et
des soignants entre eux se trouve-t-elle renfor-
cée en méme temps que la capacité
d’empathie des soighants et des soignés entre
eux I'est également.

En conclusion

Nous avons eu jusqu’ici trop tendance a envi-
sager la résilience des soignants et celle des
soignés comme deux problemes distincts ap-
pelant des solutions distinctes. Je vous pro-
pose de les penser comme deux facettes d'un
méme probleme. C’est l'institution de soin dans
son ensemble, en tant qu’elle réunit les soi-
gnants et les soignés, qui doit étre pensée du
point de vue de la résilience : une résilience
non plus individuelle, mais mutuelle et récipro-
que.
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Résumé

Cet article mettra en évidence les particularités de trois outils d’intervention cliniques utilisés au pro-
gramme pour les personnes ayant subi un traumatisme craniocérébral du Centre de réadaptation Lu-
cie-Bruneau et questionnera les liens entre eux et le concept de résilience. Les trois outils discutés
sont I'Outil Priorité d’intervention du client (PIC), I'activité Agenda et "Des murs qui parlent”. Les parti-
cularités de chacun des outils et le contexte de leur utilisation clinique seront présenteés.

Les objectifs de I'article sont de : 1) Familiariser les participants aux fondements conceptuels et aux
particularités des trois outils, 2) lllustrer I'impact de ces outils dans le processus de réadaptation et
chez la clientéle traumatisée cranienne, 3) Questionner les liens entre ces outils et le concept de rési-
lience et de 4) Stimuler une réflexion sur les différences et les liens entre 'empowerment et la rési-
lience.

Nous terminerons en amorc¢ant une réflexion sur les différences et les liens entre la résilience et I'em-
powerment, ainsi que la capacité de choix et I'estime de soi comme éléments inhérents de la réappro-
priation de la vie suite au traumatisme craniocérébral.
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Introduction

a résilience, un concept, une théorie,
une mode... Notre courte connais-
sance et notre compréhension de la
résilience passent par la capacité de :

» réussir a vivre et a se développer posi-
tivement, de maniére socialement accepta-
ble, en dépit du stress...qui comporte le
risque grave d'une issue négative (Vanis-
tandael, 1996);

= se reprendre, rebondir, aller de Il'avant
apres une maladie, un traumatisme, un
stress (Manciaux, 2000);

= se délier des effets d'un traumatisme;

BN

» faire face, la capacité a pouvoir se déve-
lopper et a augmenter ses compétences
dans une situation adverse (Block et Block,
1980);

»= se mettre dans I'esprit un but et des straté-
gies pour réaliser I'objectif choisi. Le fait
d’avoir une estime de soi et une confiance
en soi suffisantes, de croire en son efficaci-
té personnelle et disposer d’'un répertoire
de solutions soutient la résilience (Rutter,
1985).

Notre position face aux multiples définitions de
la résilience est en questionnement.

Nous désirons vous présenter trois outils utili-
sés pour faciliter la réadaptation de personnes
ayant subi un traumatisme craniocérébral
(TCC) et partager avec vous un questionne-
ment sur la place de la résilience a travers ces
outils de réadaptation. Les trois outils en ques-
tion sont: loutil Priorité d’Interventions du
Client (PIC), I'outil Activité Agenda et le projet
Murmures. Lors de cette communication, nous
discuterons de ce qui est de la résilience, et ce
qui n'en est pas, dans notre travail et les pro-
bables points de convergence entre celle-ci et
'un des fondements théoriques de notre prati-
que : I'autodétermination.

A la suite d’'un TCC, la personne subit des per-

tes et des modifications dans plusieurs dimen-
sions de sa personne. Ces pertes, dont elle
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prendra conscience progressivement, requer-
ront des ajustements, et méme un processus
de deuil, pour pouvoir restructurer sa vie. Cette
restructuration peut étre facilitée par la réadap-
tation. Ainsi, les approches de réadaptation
contemporaines en déficience physique se
basent sur la notion d’autodétermination pour
favoriser I'implication du client et sa motivation,
ainsi que celles de ses proches, dans son pro-
cessus de réadaptation. La notion d’autodéter-
mination doit se concrétiser a travers des ac-
tions thérapeutiques, et a l'aide d’instruments
qui la favorise.

Rappelons qu’'un TCC survient a la suite d'un
impact a la téte suffisamment intense pour
créer des blessures au cerveau. Contrairement
aux autres types de tissus humains qui, lors-
gu'abimés, se régénerent, une blessure du
systeme nerveux central n’est pas suivie d'une
reproduction cellulaire. Les neurones, respon-
sables de la transmission nerveuse et d’'une
partie des processus psychologiques qu'ils
soutiennent, meurent. Le cerveau réagit a la
mort cellulaire en entamant un processus de
réorganisation qui, méme partiel, permet une
récupération fonctionnelle qui demeure varia-
ble. Toutefois, la récupération ne dépend pas
uniquement d’'une capacité neurobiologique a
se réorganiser, elle est aussi sous linfluence
du niveau de motivation et de participation de
la personne ayant subit la blessure. Or, la mo-
tivation et I'implication personnelle doivent étre
facilitées, promues et stimulées afin que la
personne puisse s'impliquer activement dans
sa réadaptation et exercer son pouvoir
d’autodétermination, dans le but de reprendre
le contrble sur les aspects de sa vie qui ont été
forcément altérés et, a bien des égards, perdus
suite & son TCC. Ceci constitue la prémisse au
déploiement des forces adaptatives de la per-
sonne a sa nouvelle condition.

L'outil PIC

L'outil PIC a été créé en réponse a un besoin
d’augmenter le niveau de motivation et d’im-
plication des clients, et de favoriser leur prise
de contrble dans le processus de réadapta-
tion. C’est un outil qui traduit la préoccupation
de ses créateurs de donner la parole a
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l'usager, laquelle pourra ensuite étre transmise
aux équipes traitantes et ainsi favoriser le pro-
cessus d'autodétermination de la personne.

Plus précisément, il s’agit d’un outil d’autoéva-
luation qui permet au client de réfléchir en
toute quiétude sur comment se passe actuel-
lement sa vie. Il a a réfléchir sur son fonction-
nement dans 41 habitudes de vie réalisées par
la majorité des québécois. Il place 41 cartes
identifiant diverses habitudes de vie sous un
panneau représentant le degré de réalisation.
Suite a ce classement et a I'aide d’une certaine
procédure, il identifie dans son propre langage,
les habitudes de vie qui nécessitent une inter-
vention prioritaire en réadaptation pour amélio-
rer sa qualité de vie. Cette opération se ter-
mine en identifiant les forces personnelles du
client et les forces de son entourage.

Nous avons constaté que cette démarche faci-
lite, pour le client et pour I'équipe de réadapta-
tion, la délimitation de la place du client dans
sa réadaptation c'est-a-dire au centre des dé-
cisions. Depuis que nous utilisons cet outil,
nous observons que le client a plus de pouvoir
et participe davantage a son plan de traite-
ment. Cette démarche l'aide & faire des choix
réfléchis et lui apporte une vision d’ensemble
de sa situation actuelle. On a constaté aussi
gue l'adoption du langage du client facilitait la
communication entre tous les membres de
'équipe et son entourage, mais également
lancait le message au client que c’est lui qui
est au centre de nos préoccupations.

Sur la base de ces informations (PIC), I'équipe
clinigue formule les objectifs individualisés de
réadaptation. Le plan d’intervention ainsi élabo-
ré reflete donc la perception et la volonté du
client, ce qui facilite sa motivation vers un
changement et la réappropriation de sa vie
selon ses choix. L'exercice méme d'auto-
évaluation et d’identification de priorités consti-
tue une pratique de l'autodétermination, c’est-
a-dire la capacité de diriger son existence se-
lon ses propres critéres. L'actualisation du po-
tentiel d’autodétermination est un processus
complexe qui se concrétise par la pratique
méme de 'autodétermination, sans que la mé-
connaissance des déficits ou des autres sé-
guelles puissent en constituer un obstacle ma-
jeur.

Est-ce cela que 'on nomme résilience?

- Offrir une période de réflexion au client sur
son portrait actuel et sur son évolution,

- Objectifs formulés & partir des priorités identi-
fiées par le client et dans un langage qui est
le sien;

- Les intervenants sont les ‘moyens” pour le
client d’atteindre ses objectifs de réadapta-
tion.

Activité Agenda

Pour faciliter la démarche d’autodétermination
du client en réadaptation, on se doit d’offrir au
client des outils qui lui permettront d'atteindre
ses objectifs, et ce, malgré un cerveau lésé.
Vivre avec ce cerveau peut étre particulier,
déstabilisant et inquiétant. Avoir de la difficulté
a se souvenir d’hier, de ce que je dois faire
dans certaines situations de la vie courante,
avoir des difficultés & m’organiser, a planifier
mes journées, mes semaines; avoir des diffi-
cultés & me mettre en actions, a finir les cho-
ses, & me souvenir des stratégies proposées
par I'équipe sur la gestion de mon énergie, de
mon stress... Ces difficultés limitent la prise de
pouvoir du client dans son processus de ré-
adaptation.

Pour faciliter la rétention des informations rela-
tives a des démarches de réadaptation,
linstallation d’un agenda peut, dans certains
cas, étre nécessaire. Etre capable de se sou-
venir de ce qu'un professionnel nous avait
suggéré dans telle ou telle situation peut nous
faciliter la tache vers le retour a la vie normale.
Un agenda n’est pas seulement un répertoire
de dates et de rendez-vous. Il se doit de deve-
nir un compagnon de vie essentiel & tout mo-
ment. Pour se faire, l'intervenant se doit de
s'assurer que la personne ayant subi un TCC
maitrise bien la gestion d’'un agenda au quoti-
dien. Cette prothése, destinée aux personnes
gui ont des problemes de mémoire et de fonc-
tions exécutives, doit augmenter la confiance
en soi et le contrdle de sa vie par le contrble
sur ses symptomes. Cette prothése doit étre
fiable pour permettre a la personne de réaliser
ses activités, ses projets de vie et ses réves.
Cependant I'acceptation de cette prothése est
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souvent douloureuse. Il faut donner du temps a
la personne pour accepter 'outil et en décou-
vrir le potentiel. Le processus demande le pas-
sage a travers différentes phases : la sensibili-
sation a l'agenda, l'acquisition, I'adaptation,
'appropriation et la personnalisation. Plus le
client progresse dans son appropriation de
'outil, plus 'agenda s’avére étre un tuteur de
résilience externe efficace.

Est-ce cela que I'on nomme de la résilience?

= Accepter une prothése externe
= Personnaliser I'outil agenda

= Assurer une présence et un soutien a tou-
tes les phases du cheminement

Projet Murmures

Le projet « murmures », réalisé a l'automne
2010, a réuni cing personnes ayant subi un
TCC qui étaient soit en début de réadaptation,
a la fin de la réadaptation ou qui avaient termi-
né leur réadaptation depuis quelques mois ou
plusieurs années. Avec le soutien de deux in-
tervenants, ces personnes ont réfléchi ensem-
ble sur certains themes de la réadaptation (par
exemple, I'accident et le coma, les deuils, vivre
avec un TCC, etc.). De ces six rencontres de
réflexion ont émergés des idées, des mots, des
phrases. A la fin de chaque rencontre, le grou-
pe retenait, de facon consensuelle, les mots
ou les phrases les plus chargées de sens. De
ce projet, une vingtaine de phrases ont été
retenues et celles-ci habilleront les murs du
programme TCC.

Vivre avec les séquelles d'un TCC et fréquen-
ter un lieu nouveau pour y recevoir des soins
peut susciter de I'anxiété, de l'inquiétude, de la
déstabilisation. Recevoir dans ce lieu un signe
d’accueil, de compréhension de son état par
les membres de I'équipe de réadaptation peut
faciliter I'intégration de la personne ayant subi
un TCC et augmenter sa volotné de s'investir
dans un processus de réadaptation optimal. Le
projet « murmures » s’est attaqué a cette di-
mension de la réadaptation et a la prise de
pouvoir de la personne ayant subi un TCC.
Nous croyons que de voir sur les murs les pro-
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pos d’autres personnes ayant subi un TCC
peut contribuer a faciliter le sentiment de
confiance par la reconnaissance que I'expé-
rience du TCC est unique et propre a ceux qui
vivent cette situation.

Le message que l'équipe souhaite véhiculer
est que ce sont donc eux, les personnes ayant
subi un TCC, qui sont les experts de leur
condition et que nous avons I'expertise pour
les accompagner dans cette étape de leur vie.

Est-ce cela que 'on nomme de la résilience?

= Exposer de facon privilégiée I'expérience
vécue par une personne TCC

» Favoriser I'échange entre différentes expé-
riences du TCC

L’'autodétermination, un concept, une théo-
rie, une mode...

= Un concept multidimensionnel, centré sur
l'agir (Wallestein, Bernstein; 1994).

= Un processus d'action sociale par lequel
des individus ou des groupes agissent pour
acquérir le contrdle sur leur vie, dans un
contexte de changement social et politique
(Laverack, Wallerstein; 2001).

» Constitué de quatre composantes : la parti-
cipation, la compétence, I'estime de soi et
la conscience critique (Saint Jacques, Les-
sard, Beaudoin, Drapeau; 2000).

» L’habilité a se rendre capable d’assumer la
responsabilité de décider, capable de pré-
ciser besoins et objectifs d'intervention, ca-
pable de préciser le role de chaque per-
sonne. L’acquisition du sentiment de com-
pétence et de confiance en ses ressources
est un préalable. (Boudreault, Kalubi, Sorel,
Beaupré, Bouchard; 1998).

= Collaboration patient-soignant (Law, Bap-
tiste, Mills; 1995).



CHARRETTE, G. et al.

Conclusion

Nous vous avons présenté trois outils d’'inter-
vention utilisés par nous pour faciliter la ré-
adaptation de gens ayant subi un TCC. Nous
Vous invitons maintenant a discuter avec nous
sur ces questions :

* A partir de ce que nous avons partagé avec
vous, travaillons-nous sur la résilience?

= Y a-til une convergence entre lauto-
détermination et la résilience?
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Résumé

Le fait de devenir parent est une aventure synonyme de nombreux défis. Lorsque le parent en devenir
est atteint d’une déficience physique, les défis a relever tiennent alors souvent de I'exploit... A la clini-
gue Parents Plus, les intervenants accueillent quotidiennement des parents, ou de futurs parents, por-
teurs d’'une déficience physique qui relevent ces défis et qui démontrent, a travers I'expérience paren-
tale, de grandes capacités de résilience.

Au cours de cet article, il sera question du réle de I'ergothérapeute qui agit comme catalyseur dans le
déploiement des capacités de résilience de la personne handicapée voulant devenir parent. Les mo-
dalités d’intervention et les outils utilisés a la clinique seront également présentés. L’exemple de M.
Jérbme Cernoia, atteint d’une déficience motrice cérébrale Iégere et pere de deux jeunes enfants, en
est un de résilience a différents niveaux et son passage a la clinique en témoigne largement. Il pré-
sentera son expérience avant et apres la naissance de ses enfants et exposera le lien qu'il fait entre
son vécu de parent handicapé et la résilience dont il fait preuve quotidiennement.

Au Québec, les personnes handicapées revendiquent, aujourd’hui, la reconnaissance de leurs compé-
tences a vivre une vie sexuelle épanouie et a exercer un rble parental. Les lois et programmes en
place répondent-ils a cette réalité? Comment pouvons-nous, comme société, contribuer & potentialiser
les capacités de résilience des parents handicapés? Ces questions seront abordées afin qu’une ré-
flexion sur celles-ci soit initi€ée avec 'ensemble des participants.

Mots clés : Résilience, facteurs de protection, parents, déficience physique, facteurs de protection
individuels, familiaux et environnementaux favorisant la résilience
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Introduction

e fait de devenir parent est une aven-

ture synonyme de nombreux défis.

Lorsque le parent en devenir est atteint

d’'une déficience physique, les défis a

relever tiennent alors souvent de I'ex-
ploit... A la clinique Parents Plus, les interve-
nants accueillent quotidiennement des parents,
ou de futurs parents, porteurs d’'une déficience
physique qui relévent ces défis et qui démon-
trent, a travers I'expérience parentale, de gran-
des capacités de résilience.

L'ergothérapie est mise a contribution pour le
développement de moyens novateurs qui reé-
pondent aux besoins spécifiques de cette po-
pulation. Cette expertise se développe au sein
de la clinique Parents Plus depuis 1997 et cou-
vre 'ensemble du territoire québécois.

Au cours de cet article, la clinique sera présen-
tée et il sera question du réle de I'ergothéra-
peute qui agit comme catalyseur dans le dé-
ploiement des capacités de résilience de la
personne handicapée voulant devenir parent.
Les modalités d’intervention et les outils utilisés
a la clinique seront également présentés. Le
tout sera mis en évidence par le témoignage
de Jérbme Cernoia, parent résilient de deux
jeunes enfants ayant bénéficié des services de
la clinique Parents Plus.

La clientele, sa problématique et ses be-
soins

Les personnes concernées par la clinique Pa-
rents Plus sont de futurs parents, des parents
ou des grands-parents d'un bébé de moins de
deux ans et qui présentent une déficience phy-
sigue significative et persistante, affectant leur
capacité a prendre soin du bébé.

Les caractéristiques des parents

A ses débuts, la clinique accueillait générale-
ment des meres, dont la plupart attendaient un
premier enfant. Depuis quelques années, cette
situation a évolué : davantage de meres con-
sultent I'équipe de Parents Plus pour l'arrivée
de leur deuxieme bébé. Les péres représen-
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tent un peu plus de 10% de la clientéle desser-
vie. La déficience motrice cérébrale, les mala-
dies neuromusculaires et les blessures médul-
laires constituent les atteintes les plus souvent
observées auprés des parents de la clinique.

Les déplacements avec le bébé et la manipula-
tion de celui-ci constituent les principales diffi-
cultés rencontrées. Souvent, la déficience phy-
sique s’accompagne d’'une faible tolérance a
I'effort et de fatigabilité physique. On observe
aussi que la confiance du parent vis-a-vis de
sa capacité a prendre soin du bébé est souvent
affectée : les parents se dévalorisent parfois
face a leur capacité a assurer eux-mémes les
soins du bébé et craignent que le développe-
ment du lien affectif avec I'enfant en soit com-
promis.

Les principales contraintes de I'environnement

Considérant les obstacles de I'environnement
physique et les contraintes relatives au contex-
te sociocommunautaire, les parents vivant
avec une déficience physique font face a de
nombreuses difficultés au moment d’'assurer
les soins a leur bébé. Au plan physique, on
observe que certaines personnes vivent dans
un logement non adapté a leur condition : bar-
rieres architecturales, absence de mobilier ac-
cessible.

De plus, en raison des obstacles que présente
le marché du travail et les limites de la sécurité
du revenu, plusieurs parents présentant une
déficience physique éprouvent de la difficulté a
acquérir les biens et services susceptibles de
faciliter leur condition. Aussi, la monoparentali-
té, lorsqu’elle est présente, est généralement
préoccupante, car elle est souvent accompa-
gnée d’'un réseau de soutien restreint.

Un autre obstacle, non négligeable, est le
manque, dans plusieurs régions du Québec, de
ressources spécialisées pour intervenir spécifi-
guement aupres des parents handicapés et
souhaitant prendre soin de leur enfant : aucun
service, aucune expertise ne leur sont disponi-
bles. Bien que la population des parents vivant
avec des incapacités physiques soit grandis-
sante, elle demeure trop peu nombreuse pour
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justifier que le réseau de la santé ait développé
une expertise spécifique propre a son intention
a travers I'ensemble de la province. Ceci est
d’autant plus vrai si on tient compte de la gran-
de diversité des problématiques rencontrées.

De surcroit, la présence de préjugés négatifs,
chez certains professionnels de la santé, en-
vers les personnes vivant avec une déficience
physique peuvent générer des situations con-
traignantes, limitant les soins et le soutien post-
accouchement. Ces préjugés sont aussi pre-
sents dans la communauté et constituent un
obstacle important pour le parent. En I'absence
de représentation, de sensibilisation, le parent
ne recoit pas les services dont il a besoin et
auxquels il a droit : soins de santé, acces aux
garderies, etc.

L'incidence sur le réle parental

La situation de handicap qui résulte des inca-
pacités du parent et des obstacles de I'environ-
nement peut se traduire de différentes fagons
au moment d’assurer les soins au bébé. Trois
situations sont susceptibles de survenir. La
premiére serait que les soins physiques de
'enfant soient compromis, c'est-a-dire que cer-
tains soins de base ne seraient pas dispensés
au bébé. La deuxieme serait que les soins
soient tout de méme assurés par le parent,
mais dans un contexte ou la sécurité du bébé
ou du parent serait compromise et ou I'épuise-
ment serait au rendez-vous. La troisieme si-
tuation serait que le parent soit remplacé, c'est-
a-dire que pour éviter les risques, les soins
seraient dispensés par une autre personne
(réseau de la santé ou autre membre de la
famille). Ces situations contribuent & créer le
sentiment d’'incompétence du parent et nuisent
au lien affectif avec I'enfant. Aussi, devant au-
tant de contraintes personnelles et environne-
mentales et en I'absence de ressources et de
support, certains choisiront de ne pas avoir
d’enfant.

Les principaux besoins des parents
Les besoins de ces parents souhaitant assu-

mer leurs responsabilités aupres de leur bébé
sont nombreux. lls concernent surtout le déve-

loppement des aptitudes ainsi que 'adaptation
de I'environnement. Globalement, les parents
ont besoin des connaissances et des ressour-
ces leur permettant d’assumer leur role paren-
tal en toute sécurité.

Sur le plan des aptitudes, le parent a besoin
de : connaitre ses capacités en lien avec les
taches parentales; compenser ses incapacités
motrices dans les soins qu’il donne a l'enfant;
développer sa confiance en ses capacités;
apprendre a gérer son énergie physique et
mentale et a composer avec sa douleur. Ajou-
tons que certaines personnes ont besoin de
valider leurs intentions et la possibilité de de-
venir parent

Sur le plan de I'environnement, il a besoin d’'un
environnement physique adapté a sa condi-
tion et favorable a la réalisation de ses habitu-
des de vie liées aux soins du bébé; accéder a
de I'équipement spécialisé pour effectuer les
soins au bébé de facon autonome et sécuri-
taire; d’aide et de répit adapté a ses besoins
(ressources professionnelles ou familiales);
accéder a des services de transport public

conviviaux et accueillants pour le parent et le
bébé; accéder aux environnements Socio-
communautaires avec son enfant (garderie).

Le but et les objectifs

La cliniqgue Parents Plus a pour but que le pa-
rent optimise sa capacité a assumer les res-
ponsabilités reliées aux soins de son enfant.
En ce sens, elle cible les aptitudes du parent
afin qu’il compense ses incapacités affectant
les soins physiques a I'enfant et acquiert un
sentiment de compétence parentale. Aussi,
elle vise les facteurs environnementaux et
cherche a faire en sorte que I'environnement
du parent soit favorable a la réalisation de son
réle.

Les interventions

L'évaluation vise a ce que le parent connaisse
son potentiel pour assurer les soins a son bébé
et se voie recommander les équipements
adaptés a ses besoins et a son environnement.
Elle consiste & dresser un portrait détaillé de la
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situation de la personne dans l'optique d’iden-
tifier les facteurs personnels et environnemen-
taux qui empéchent ou favorisent son réle pa-
rental. Plus précisément, I'ergo-thérapeute de
la clinique Parents Plus tient compte des dia-
gnostics et des conditions associées, identifie
les capacités et incapacités de la personne
liées aux soins du bébé; analyse I'environ-
nement physique (adéquation des meubles et
équipements en place, accessibilité des lieux)
ainsi que [I'environnement social et culturel
(type de support de I'entourage, valeurs véhi-
culées, partage des taches entre conjoints).
L'évaluation se réalise généralement dans le
milieu de vie réel du parent et dans le local de
démonstration du Centre de réadaptation Lu-
cie-Bruneau aménagé spécialement pour les
mises en situation. L’évaluation se conclut par
des recommandations qui tiennent compte des
besoins réels du parent et des objectifs qu'il
désire poursuivre, afin qu’il réalise son réle de
facon autonome et sécuritaire. Il s’agit d'une
analyse au cours de laquelle la collaboration
du parent est sollicitée spécifiqguement pour la
recherche de solutions personnalisées. En
complémentarité, la présence d'un ergothéra-
peute du réseau de la santé est privilégiée afin
de résoudre les problémes liés au maintien a
domicile du parent.

L'enseignement vise a ce que le parent utilise
des techniques alternatives de fagcon autonome
et sécuritaire en minimisant la dépense éner-
gétique et les douleurs. L'enseignement offert
a la clinique prend différentes formes selon le
contexte et les besoins des parents. Il consiste
essentiellement & : (1) transmettre des informa-
tions sur des principes de base relatifs a la
condition physique du parent en lien avec les
soins du bébé (principes de gestion de I'éner-
gie, d’hygiene posturale et de protection des
articulations); (2) donner des consignes d’uti-
lisation sécuritaire des équipements recom-
mandés; (3) indiquer de nouvelles facons de
faire et valoriser les bonnes initiatives du pa-
rent.

L’attribution vise a ce que le parent dispose
des équipements adaptés a ses besoins des la
naissance du bébé, conformément aux re-
commandations issues de ['évaluation. Elle
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consiste d’'abord a remettre au parent I'équipe-
ment recommandé. A ce moment, I'ergothéra-
peute s’assure de l'installation et de I'utilisation
adéquate et sécuritaire de I'équipement.

La clinigue dispose d'une banque d'équipe-
ments a attribuer aux parents sous forme de
location dont le financement est assuré par les
Agences régionales ou autre agents payeurs.
Aussi, elle fait des représentations aupreés
des organismes payeurs pour les sensibiliser
aux besoins des parents vivant avec une défi-
cience physique et a la pertinence de leur offrir
des solutions personnalisées. Ces démarches
favorisent le financement des équipements
adaptés pour les soins du bébé et la collabora-
tion avec la clinique dans la poursuite de ses
objectifs.

Le suivi est généralement assuré jusqu'a ce
gue le bébé ait deux ans. Il vise a ce que le
parent adapte ses facons de faire a la crois-
sance du bébé et bénéficie des équipements
appropriés. Il consiste a réévaluer périodique-
ment les besoins du parent et se fait a certains
moments spécifiques selon les limites détermi-
nées par les normes de sécurité des équipe-
ments ou selon le besoin exprimé.

La sensibilisation et I'accompagnement dans
'environnement sociocommunautaire consis-
tent a faire des démarches auprés des orga-
nismes ou le parent souhaite s’'intégrer (garde-
rie, transport adapté, etc.) et visent a ce que
I'environnement sociocommunautaire du pa-
rent soit sensibilisé a ses besoins. Les démar-
ches prennent la forme de contacts téléphoni-
gues, de rencontres ou de lettres d’appui. Par-
fois, pour créer I'ouverture, il s’agit simplement
de donner de l'information aux responsables
des organismes.
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Résumé

Inspirée par les travaux de plusieurs cliniciens et chercheurs, I'article, qui s’appuiera aussi sur mon
expérience professionnelle, portera sur les facteurs de protection qui permettent de développer et de
renforcer la résilience.

Une fois le concept décrit, les caractéristiques individuelles, familiales et environnementales, qui cons-
tituent autant de portes d’entrée pour cultiver la résilience, seront présentées. Des moyens afin
d’accroitre les facteurs de protection et des pistes d’intervention seront également proposés.

Au terme de l'article, les lecteurs devraient étre en mesure de mieux comprendre le processus de la
résilience, d’'identifier les principales caractéristiques qui y sont rattachées, de saisir I'importance de
l'interaction entre I'individu et son environnement pour la développer et la renforcer et de connaitre les
interventions prorésilientes.

Mots-clés : Résilience, facteurs de protection, intervention
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Introduction

n nous amenant a reprendre du pou-

VOIr sur notre vie et a ne pas rester

dans une position de victime aprées

un coup dur, la résilience fait appel a

Nos ressources, aux parties saines
qui existent en nous. Elle nous invite & puiser
en nous-mémes et dans notre environnement
les forces qui nous permettent de résister au
stress, de composer avec la souffrance de
maniere constructive et de développer de nou-
velles capacités d’adaptation. Nous pouvons
également actualiser des forces que nous ne
soupconnions pas ou qui n'étaient pas appa-
rentes et avoir acces a des ressources intrin-
séques qui nous étaient jusque-la inconnues.
L’interaction entre les ressources internes et
externes, donc entre l'individu et son environ-
nement, est déterminante.

Les facteurs de protection qui comprennent
des caractéristiques individuelles, familiales et
environnementales peuvent expliquer com-

ment nous en arrivons a rebondir apres un
coup dur.

Les caractéristiques individuelles

Parmi les caractéristiques individuelles qui fa-
vorisent la résilience, nous retrouvons :

L’'estime de soi

Jugement global sur notre valeur personnelle,
'estime de soi est reliée a l'image que nous
avons de nous-mémes et au regard que nous
portons sur nous. L’appréciation que nous
avons de nous-mémes et la loyauté envers
nous-mémes la définissent également. En
adoptant une attitude bienveillante envers
nous-mémes, Nous apprenons a nous accepter
tels que nous sommes, avec nos forces et nos
faiblesses, a assumer nos défauts, ou encore
nous en venons a améliorer les aspects de soi
gue nous aimerions changer. Le fait de passer
a l'action peut aussi rejaillir sur I'estime de soi.
Plus nous passons a I'action, plus les chances
sont élevées que nous obtenions des succes
gui nous valoriseront et augmenteront notre
estime. Si nous connaissons un échec ou si
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les projets que nous réalisons ou les actions
gue nous posons ne conduisent pas au résul-
tat escompté, notre capacité de les relativiser
préservera notre estime. Par ailleurs, des ac-
tions peu nombreuses nous améneront a nous
demander si nous avons mérité notre réussite,
doute qui laissera notre estime inchangée.
L’affirmation est également liée a I'estime de
soi. Elle permet d’exprimer nos idées, nos
opinions, nos sentiments, nos émotions, nos
besoins et de faire valoir nos droits dans le
respect de l'autre. Elle nous améne a exposer
et & défendre notre point de vue sans nous
justifier, @ ne pas nous confondre en excuses
et a ne pas multiplier les explications lorsque
nous refusons une demande ou une proposi-
tion. Elle nous permet de dire non et de mettre
des limites. Favorisant un rapport d’égalité,
laffirmation rend possibles les relations mu-
tuellement satisfaisantes.

La régulation des émotions

Il est possible de maintenir, d’augmenter ou de
diminuer l'intensité de nos émotions, de chan-
ger la nature de celles-ci et ainsi atténuer ou
accentuer l'effet qu'elles produisent sur nos
comportements et nos expériences futures.
C'est ce gque nous appelons la régulation des
émotions, qui comprend les stratégies suivan-
tes:

= La sélection de la situation : elle consiste a
rechercher ou a nous tenir loin des endroits,
contextes ou personnes qui engendrent des
émotions.

= La modification de la situation : elle vise a
changer certains aspects de la situation afin
gu’elle ait moins d’impact sur le plan émo-
tionnel.

» Le déploiement attentionnel: elle repose
sur le fait de porter notre attention sur cer-
tains aspects non émotionnels d’'une situa-
tion afin de nous soustraire a I'émotion.

» L’évitement ou la fuite : elle s’exprime par la
consommation de substances (alcool, dro-
gues, médicaments) et par des tentatives
d’oublier la situation qui engendre des émo-
tions.
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» La réévaluation cognitive : elle nous permet
de recadrer notre pensée en interprétant
autrement la situation ou en transformant sa
signification.

= Et enfin, la suppression expressive : elle
consiste a prendre des mesures pour gérer
I’émotion.

Nous pouvons nous tourner vers les stratégies de
régulation des émotions pour ne pas nous accro-
cher aux émotions négatives comme la tristesse,
la peur, la colére, 'ennui ou pour amoindrir leur
impact. Nous pouvons également y avoir recours
pour cultiver les émotions positives telles que la
joie, le plaisir, le contentement, la gratitude, qui
favorisent I'ouverture et nous aident a développer
des ressources sur lesquelles il sera possible de
compter pour affronter et vaincre I'adversité. Au
jour le jour, nous sommes en mesure de susciter
des vagues d’émotions positives en replongeant
dans des souvenirs heureux, en pratiquant la
visualisation ou en écoutant de la musique qui
nous fait du bien.

Le coping

Communément appelé stratégie d’ajustement,
le coping fait référence a la capacité d’anticiper,
de planifier et de mettre en place des stratégies
lorsque nous faisons face a des situations qui
menacent ou dépassent les ressources que
nous avons, qui peuvent mettre en danger no-
tre bien-étre et engendrer une réponse de
stress. Nous y avons recours lorsque nous
nous heurtons a des situations difficiles ou
stressantes et que nous faisons des efforts, tant
cognitifs que comportementaux, pour nous y
ajuster. Le coping peut étre centré sur le pro-
bleme, sur I'émotion ou étre proactif. Nous
faisons davantage appel au coping centré sur le
probleme et adoptons des stratégies compor-
tementales lorsque les efforts que nous fournis-
sons peuvent conduire a un changement de la
situation et permettre de résoudre le probléme,
en tout ou en partie. La planification et I'ajuste-
ment actif auxquels s’ajoute un esprit combatif
nous aident a le résoudre. Dans certaines si-
tuations, particulierement lorsqu’elles sont bre-
ves, incontrdlables ou qu’elles ne peuvent étre
modifiées, nous nous tournons vers des straté-

gies d’ajustement centrées sur I'émotion pour
abaisser la tension émotionnelle. Les stratégies
suivantes font partie du répertoire a notre dis-
position : le soutien social, la maitrise de soi, la
prise de distance, la réévaluation ou la reformu-
lation positive, la distraction et la fuite-évite-
ment. Lorsque nous optons pour un coping
proactif, nous anticipons les mesures a prendre
pour nous soustraire aux situations stressantes
ou pour en diminuer l'impact. Pour ce faire,
nous pouvons définir nos priorités, préparer un
plan d’action, le réaliser, avoir une bonne hy-
giéne de vie comprenant de I'activité physique,
pratiquer la visualisation, la relaxation et la mé-
ditation.

Les aptitudes artistiques et la créativité

Par les arts et la créativité, nous pouvons évo-
guer notre souffrance, exprimer nos émotions
et nos sentiments, extérioriser ce que nous ne
parvenons pas toujours a mettre en mots ou
méme a comprendre. Le dessin, le jeu, l'art
dramatique, la musique, la danse, I'écriture
deviennent des moyens de représenter ce que
nous vivons et que nous n'arrivons pas a ver-
baliser. Nous I'exprimons, mais autrement.
Nous avons alors la distance affective néces-
saire pour aborder le sujet.

Les croyances et les valeurs

L'adhésion a une foi est un autre moyen de
faconner la résilience dans la mesure ou elle
est suffisamment souple pour s’allier aux au-
tres facteurs de protection. Méme si les prati-
gues ne se greffent pas toujours aux croyan-
ces religieuses, la foi a un effet apaisant qui
apporte du réconfort et contribue a donner de
'espoir. En priant, en confiant nos problemes
ou notre détresse a un étre supérieur, en par-
tageant notre foi avec les membres de notre
famille ou les gens de notre communauté,
nous cultivons I'espérance. La recherche de
l'intériorité peut aussi nous guider vers la spiri-
tualité, vécue ou non au sein d'une religion.
Les croyances spirituelles ou religieuses se
manifestent notamment par I'entraide, I'altruis-
me, la solidarité. Elles sont ainsi reliées aux
valeurs et rejaillissent sur les relations que
nous entretenons avec les autres. |l arrive que
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les épreuves nous incitent a rejeter des croy-
ances ou des valeurs qui étaient jusque-la im-
portantes a nos yeux, Ou encore a renouer
avec certaines autres que nous avions délais-
sées au fil des ans. Il est également possible
gu’elles nous amenent a modifier notre échelle
de valeurs, a relativiser l'aspect matériel, a
remettre en question notre carriere, a mieux
concilier nos vies professionnelle et person-
nelle, a accorder plus d'importance a I'amour,
a la famille, & 'amitié et a savourer chaque

moment qui passe.
La recherche de sens

Le sens donné a la blessure est un élément
fondamental qui nous aide a surmonter les
épreuves. Il dépend de notre histoire, de nos
valeurs, de nos croyances et nous améne a
orienter ou a réorienter notre vie afin que
I'expérience douloureuse n’envahisse pas tou-
tes les sphéres de notre existence. Il existe
différentes avenues porteuses de sens : un
objectif a atteindre, un projet a réaliser, un défi
a relever, la création de nouveaux liens, la ré-
alisation de soi par le travail, le bénévolat, les
arts, 'engagement. Qu'il soit humanitaire, so-
cial, communautaire, littéraire, religieux, politi-
gue, I'engagement permet de métamorphoser
la souffrance et d’exprimer ce qu'il est difficile
de dire autrement. Le sens donné a la bles-
sure ou a la vie émane bien souvent d’'un pro-
cessus qui demande un certain temps. |l
n'apparait habituellement pas tout de suite
apres I'événement, traumatique ou pas, qui a
fait basculer notre vie.

Les caractéristiques familiales

Méme si nous avions la plupart des caractéris-
tiques individuelles que nous venons de men-
tionner, cela serait insuffisant pour construire la
résilience. Elles la favorisent trés certainement,
mais la présence de caractéristiques familiales
et environnementales est indispensable pour la
développer.

S’appuyant sur les qualités requises pour

s’adapter et pour évoluer positivement lors-
gu’elle traverse des moments difficiles, la fa-
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mille résiliente posséde les caractéristiques
suivantes :

La qualité des relations

Le type de relations qui existe entre les mem-
bres de la famille est un aspect majeur sur
lequel s’appuie la résilience. Les relations cha-
leureuses et respectueuses, composees d'en-
traide et de soutien, ainsi que la bonne entente
entre les parents et les différents membres de
la famille constituent un terrain fertile pour son
éclosion et son développement. Pouvoir comp-
ter sur l'autre, I'écouter, ne pas le juger, déce-
ler ses facettes positives, reconnaitre ses ca-
pacités, ses compétences et ses qualités,
croire en sa valeur et en ses possibilités,
méme si celles-ci ne sont pas toujours appa-
rentes et sont parfois dissimulées derriere des
comportements dérangeants, passer du temps
de qualité ensemble, voila autant d’ingrédients
qui nourrissent et enrichissent les relations au
sein de la famille.

L’attachement

Lien émotionnel, affectif et durable entre
'enfant et la personne qui s’occupe principa-
lement de lui et qui en prend soin, I'attache-
ment se développe durant les premieres an-
nées de la vie. Il se manifeste par des compor-
tements qui maintiennent une certaine proxi-
mité et qui suscitent des interactions entre eux.
Un enfant développera un attachement sécuri-
sant, qui est considéré comme un élément de
résilience, s'il peut compter, dans les premié-
res années de sa vie, sur la présence d'une
personne significative capable de percevoir et
d’interpréter adéquatement ses signaux ver-
baux et non verbaux ainsi que ses comporte-
ments et attitudes, de répondre de maniére
appropriée, cohérente et prévisible a ses be-
soins, de le rassurer et de le réconforter avec
chaleur. Cette sensibilité du parent offre une
relation sécurisante, qui permet a I'enfant de lui
faire part librement et directement de ses be-
soins et de ses états affectifs. La disponibilité
physique et affective du parent lui procure un
sentiment de sécurité.
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Les compétences rattachées a I'exercice pa-
rental

Deux types de compétences liées a I'exercice
parental sont porteurs de résilience, soit la di-
mension affective et la fonction disciplinaire. La
premiere, d'abord, référe a la présence d'un
parent attentionné et bienveillant, qui écoute,
soutient et réconforte son enfant. Il est sensible
a ce que ce dernier vit et lui démontre de
'empathie. Disponible, il passe du temps de
qualité avec lui. Il est capable de l'accueillir tel
gu’il est, ce qui ne signifie pas qu'il accepte
n'importe quel comportement. Ses attentes en-
vers lui sont positives et réalistes, et elles sont
adaptées a son age et a son développement.
La fonction disciplinaire, pour sa part, corres-
pond a la mise en place d'une structure rassu-
rante et sécurisante permettant de guider et
d’encadrer I'enfant. Elle repose sur le fait de
définir des balises et des limites, et d’établir, en
harmonie avec les valeurs des parents, des
régles claires, concréetes, cohérentes et consé-
guentes, connues de tous, qui tiennent compte
de I'dge de I'enfant, de ses besoins et de son
niveau de développement. Superviser les ap-
prentissages de l'enfant, souligner ses bons
coups, renforcer ses comportements positifs, le
responsabiliser, lui expliquer les conséquences
de ses paroles et de ses actes, l'aider a acqué-
rir des régles de conduite et des comporte-
ments sociaux adéquats en font également
partie. La fonction disciplinaire est liée a la rési-
lience lorsqu’elle suscite respect et confiance.
L’enfant apprend de cette facon a se respecter
et a respecter ses semblables, ce qui favorise
son estime de lui-méme et celle des autres a
son endroit. Les qualités qu’il développe ainsi
enrichissent sa relation avec lui-méme et avec
les gens qui I'entourent. Il pourra compter sur
celles-ci pour rebondir face a I'adversité.

L'attitude mentale des parents devant les
épreuves

L'attitude mentale des parents devant les
épreuves influence I'enfant. Par les propos, les
croyances qu’ils lui transmettent et les actions
gu’ils posent lorsqu’ils traversent des moments
difficiles, les parents sont des modeles qui
linspirent. L’'enfant qui voit ses parents recher-

cher activement des solutions quand ils éprou-
vent des difficultés, utiliser des stratégies
d’'ajustement, réguler leurs émotions, parler de
ce qu'ils vivent, s’entourer de personnes empa-
thiques, aller chercher de l'aide quand ils en
ont besoin, étre persévérants et rester con-
fiants relativement a I'avenir, recoit le message
gu’il est possible de vaincre I'adversité. Il ap-
prend gu’il peut exercer un contrdle sur ce qui
arrive et développe ainsi un lieu de contrdle
interne.

Les liens avec le réseau familial étendu

Les liens avec la famille élargie, lorsqu’ils sont
empreints de chaleur humaine, de respect et
de soutien, constituent un facteur de protection
additionnel. Le sentiment d’appartenance, la
transmission des savoirs et des valeurs, l'aide
mutuelle, la solidarité, les attaches affectives,
les ressemblances ainsi que les habitudes et
les souvenirs qu’ils ont en commun unissent
les membres de la famille. 1l est possible de
partager avec eux les joies comme les peines,
les petits et grands bonheurs. lls peuvent offrir
une présence réconfortante et rassurante lors-
gue la tourmente se présente.

Les caractéristiques environnementales

Les facteurs de protection reliés a I'environ-
nement se greffent aux caractéristiques indivi-
duelles et familiales pour développer ou ren-
forcer la résilience. Les caractéristiques envi-
ronnementales porteuses de résilience sont les
suivantes :

Le réseau social

Composé d’'amis, de voisins, de connaissan-
ces, de camarades de classe, de colléegues de
travail, de membres d’'un groupe d’entraide et
de la communauté, notre réseau social occupe
une place de choix parmi les facteurs de pro-
tection. Nous avons intérét a évaluer si les
contacts que nous avons avec les membres de
notre réseau social font appel a la réciprocité,
a la solidarité et a I'ouverture, et s’ils nous pro-
curent un sentiment de sécurité et de con-
fiance. Il est possible que nous en arrivions a
la conclusion que nos relations ne sont pas
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toutes saines et qu'il serait préférable de nous
éloigner de certaines personnes qui, par leur
discours ou leurs actes, ont une mauvaise in-
fluence sur nous ou affectent notre humeur.
Les gens avec qui nous aimerions garder ou
reprendre contact ainsi que les aspects de
notre réseau social que nous souhaiterions
améliorer peuvent aussi se retrouver dans ce
bilan. La satisfaction personnelle qui découle
de nos relations sociales est un facteur que
nous devons considérer lorsque nous exami-
nons la qualité de notre réseau social. Un ré-
seau social nous aide a affronter les difficultés
et les situations stressantes que nous ren-
controns. Le soutien qu'il procure réduit les
effets du stress lorsque nous faisons face a un
coup dur ou sommes aux prises avec des pro-
blemes. Il permet de rompre la solitude et de
créer un sentiment d’appartenance. Il peut
aussi nous amener a prendre congé de notre
souffrance.

Les groupes d’entraide

Le soutien peut aussi provenir de groupes, tels
gue les groupes d’entraide. Réunissant des gens
gui ont un vécu commun et qui veulent s'aider
mutuellement, ils nous offrent la possibilité de
confier notre expérience a d’autres personnes qui
ont traversé des difficultés ou des épreuves sem-
blables, et de révéler ce qui ne l'aurait pas né-
cessairement été en dautres circonstances.
Puisqu’il arrive que nous n'osions plus parler de
ce qui nous est arrivé avec nos proches, crai-
gnant de les ennuyer avec notre histoire, et que
notre entourage ne se permet plus d'aborder le
sujet avec nous afin de ne pas réveiller notre
douleur, les groupes d’entraide nous donnent la
possibilité de briser le silence. En participant &
un groupe d’entraide, nous réalisons que nous ne
sommes pas seuls a avoir vécu des expériences
douloureuses et que nos émotions ainsi que nos
réactions sont légitimes. L’ouverture de soi,
'accueil de l'autre, son acceptation fondamen-
tale, I'écoute, le respect, le non-jugement, le ré-
confort et 'empathie y sont recherchés.

La vie communautaire et le bénévolat

Nous pouvons recevoir du soutien social, mais
aussi en apporter aux gens qui demeurent dans
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notre voisinage ou qui habitent dans notre ville.
Les occasions de venir en aide a nos semblables
sont multiples. Que ce soit en accueillant les
nouveaux citoyens au sein de notre municipalité,
en préparant des petits plats pour notre voisine
qui vient d’accoucher ou en acceptant de garder
ses enfants pour lui donner un peu de répit, en
rendant visite aux personnes agées, en amassant
de l'argent ou en prenant part a une corvée pour
rebatir une maison incendiée, nous avons, de
diverses facons, la possibilité de faire notre part
pour cultiver, au sein de notre communauté, un
tissu social composé d’entraide. En tenant comp-
te de nos intéréts, du temps dont nous disposons,
des besoins de notre milieu, il est également
possible de nous impliquer au sein d’'organismes
ou d'associations pour aider les personnes qui
font face a des problemes de toutes sortes.

Le milieu scolaire

Le milieu scolaire est un autre acteur qui joue
un réle important pour accroitre la résilience.
Lieu d’apprentissage, mais aussi de soutien,
'école fournit une stabilité et un encadrement
qui favorisent un sentiment de sécurité chez
'enfant. Plusieurs qualités associées a la rési-
lience y sont cultivées telles que I'amélioration
du fonctionnement intellectuel, le développe-
ment cognitif, I'acquisition de compétences et la
maitrise de nouvelles habiletés. Les ensei-
gnants et les établissements scolaires sont por-
teurs de résilience lorsqu’ils misent sur le po-
tentiel des éléves, ont de hautes attentes posi-
tives a leur égard, et les ameénent & se dépas-
ser et a relever de nouveaux défis sans impo-
ser des exigences trop élevées. Ces attentes
doivent s’appuyer sur un soutien scolaire adé-
qguat leur permettant d’'atteindre leurs objectifs
et étre liées a leurs compétences.

Les interventions prorésilientes

En tant qu'intervenant-e-s, en plus d'offrir un
accueil soutenant et bienveillant, de favoriser
'expression et la reconstruction de soi, nous
sommes invités a rechercher systématiquement
et a renforcer les qualités résilientes ainsi que
les compétences de nos clients avant de tenter
d’en batir de nouvelles. D’autres interventions
prorésilientes sont a notre disposition: explorer,
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avec eux, les ressources qui se trouvent dans
leur environnement, étudier la nécessité d'aug-
menter le soutien social, revisiter la facon dont
ils ont surmonté les épreuves passées et déga-
ger ce qui pourrait de nouveau les aider, déve-
lopper des stratégies d’ajustement, leur suggé-
rer de faire une place a la créativité si ce n'est
déja fait, noter les améliorations. Sans nier les
problemes et les traumatismes des gens qui
nous consultent, il nous est conseillé de ne pas
nous centrer uniqguement sur ceux-ci, mais de
porter une attention particuliére a leurs ressour-
ces internes et externes et d’étre des tuteurs de
résilience qui croient en leur possibilité de sur-
monter ce qui semble insurmontable.

Conclusion

Des ressources qui nous permettent de cons-
truire ou de reconstruire notre existence, de
rebondir, sont présentes a l'intérieur et a I'exté-
rieur de nous. Nous sommes invités a nous
centrer sur nos compétences, nos habiletés,
nos aptitudes et nos qualités pour les renforcer
et en développer de nouvelles. Ces éléments,
auxquels s’ajoutent les forces que nous puisons
dans notre environnement, font contrepoids aux
problemes. lls suscitent la résilience.

Fruit de l'interaction entre I'individu et son envi-
ronnement, la résilience est un processus con-
tinu, qui dure toute la vie. Elle n’est pas innée.
Elle ne tient pas les épreuves a distance et ne
nous met pas a I'abri des coups durs, mais elle
nous permet de résister lorsque nous affrontons
le pire, puis de reprendre une forme de déve-
loppement. Elle nous rappelle qu’il est possible
de vivre heureux et de continuer de nous proje-
ter dans l'avenir méme si 'adversité a croisé
notre route.

L’espoir est donc au rendez-vous.
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Résumé

Alors que la plupart des enfants grandissent harmonieusement, plusieurs autres souffrent & un mo-
ment ou a un autre de leur développement d’'un probleme de santé mentale qui affecte leur sentiment
subjectif de bien-étre, leurs relations et leur adaptation sociale. Dans la plupart des pays développés,
ces enfants ont heureusement acces a des traitements psychothérapeutiques qui se révelent étre
globalement efficaces et rentables.

Une étude a exploré en profondeur les facteurs qui contribuent & I'évolution d’'un enfant souffrant de
troubles graves du comportement et d’angoisses liées a la séparation, suivi en psychothérapie indivi-
duelle. Un devis qualitatif, multidimensionnel et longitudinal d’étude de cas unique a permis d'aborder
I'objet d’étude selon différentes perspectives : enfant, mere et thérapeute.

Les résultats montrent qu’'en un peu plus d’une année, des changements remarquables sont surve-
nus. D’abord, la dépendance pathologique de I'enfant envers sa meére s’est rapprochée de la dépen-
dance normale de tout enfant envers ses parents. De plus, on constate le développement d’'une meil-
leure capacité de I'enfant & s’approprier et & gérer son agressivité et ses angoisses. Ces change-
ments sont survenus en interdépendance avec I'apparition d’'une meilleure capacité de la mere a aider
son enfant & faire face a ses difficultés.

Les résultats de cette étude permettent de dégager certaines caractéristiques d’une intervention qui
soutient I'évolution résiliente de I'enfant et qui se construit dans la relation entre I'enfant, sa mére, sa
thérapeute et son environnement.
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Résilience et trouble de comportement chez I'enfant : Propositions d’interventions en soutien a la résilience de I'enfant ayant

un trouble du comportement

Introduction

u Canada, la plupart des enfants se

développent harmonieusement (Insti-

tut canadien de la santé infantile,

2000; Santé Canada, 1999). Malheu-

reusement, ce n'est pas le cas de
10 % d’entre eux qui vivent un probleme de
santé mentale entre 'dge de quatre et onze
ans (Fédération mondiale pour la santé men-
tale, 2003; Institut canadien de la santé infan-
tile, 2000). En plus de la souffrance de I'enfant,
gui peut étre criante ou encore silencieuse, la
psychopathologie a des effets dommageables
sur son fonctionnement psychosocial, ses rela-
tions familiales et sociales, son adaptation et
son intégration scolaire (Fédération mondiale
pour la santé mentale, 2003; Institut canadien
de la santé infantile, 2000). Les plus récentes
données scientifiques tendent a montrer que
ces difficultés ne disparaissent pas avec le
temps, mais au contraire que la souffrance de
'enfant et son expression symptomatique se
consolident et risquent méme de s’aggraver
lors du passage a l'adolescence et a l'age
adulte (Bailly et al., 2002; Institut canadien de
la santé infantile, 2000; Target et Fonagy,
1996). Le pronostic défavorable quant a I'évo-
lution naturelle des psychopathologies infanti-
les, conjugué a leur taux de prévalence élevé,
en fait un probléme de santé publique majeur
(Bailly et al., 2002; Institut canadien de la santé
infantile, 2000; Organisation mondiale de la
santé, 2003). Il est donc essentiel de dévelop-
per des modeles de compréhension, des outils
et des interventions efficaces afin de venir en
aide aux enfants souffrant de psychopatholo-
gies variées ainsi qu’a leur famille.

Cette réflexion sur la résilience des enfants
émerge d’'une recherche qui a exploré en pro-
fondeur les facteurs qui contribuent a I'évolu-
tion d'un enfant souffrant de troubles graves du
comportement et d’angoisses liées a la sépara-
tion (Levert, 2011). Un devis qualitatif, multidi-
mensionnel et longitudinal d’étude de cas uni-
gue a permis d'aborder lI'objet d’étude selon
différentes perspectives : I'enfant, sa mere et la
psychologue de I'enfant. Le fonctionnement de
'enfant a été évalué a deux reprises, a quinze
mois d’intervalle. Des changements observés
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au cours de cette période s’est dégagé un mo-
dele de compréhension des troubles du com-
portement chez I'enfant qui permet de formuler
certaines pistes d’intervention en soutien a la
résilience.

Le cas de Daniel

Au moment de notre premiere rencontre, Da-
niel* a huit ans. C'est un grand garcon, au
corps massif et imposant, et au visage grave.
Daniel est enfant unique et habite seul avec sa
mere dans un petit logement d’'un quartier dé-
favorisé du Grand Montréal. Son pere est ab-
sent depuis sa naissance et le couple mére-
enfant se trouve plutét isolé socialement. Tres
t6t dans son développement, I'impulsivité et
'agressivité de Daniel nuisent & son intégration
alors gu'il est rejeté par ses pairs qui craignent
sa violence et fréquemment puni par les édu-
cateurs. A son l'entrée a I'école de I'enfant,
ses difficultés s’accentuent : aux débordements
destructeurs et agressifs (lancer et briser des
objets, mordre, frapper) s'ajoutent des limita-
tions aux plans de l'attention et de la concen-
tration, qui se manifestent entre autres par une
attitude dérangeante en classe (il s'agite, inter-
rompt I'enseignante...), et qui nuisent a son
apprentissage. A la suite d'une évaluation psy-
chiatrique, une thérapie pharmacologique et un
traitement psychothérapeutique sont amorcés.
Daniel est transféré dans un milieu scolaire
spécialisé pour enfants ayant des troubles psy-
chopathologiques. Un an plus tard, les agirs
agressifs sont toujours présents et aprés un
débordement particuliérement violent survenu
a I'école, Daniel est hospitalisé dans un éta-
blissement pédopsychiatrique pour un peu plus
d’'une semaine.

L’analyse des données recueillies aupres de
l'enfant, de sa meére et de sa psychologue
aprés quinze mois a montré I'évolution remar-
guable de certains aspects du fonctionnement
de l'enfant. Ces changements concernaient
notamment une meilleure capacité de I'enfant &
prendre possession et a contréler sa destructi-

! Le nom de l'enfant a été modifié afin de préserver
I'anonymat. De plus, certains détails de I'anamnéese sus-
ceptibles de favoriser l'identification de I'enfant et de sa
famille ont été « déguisés » (Gabbard, 2000).
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vité. Par ailleurs, il s’est dégagé de la relation
mére-enfant une meilleure capacité de la mére
a aider son enfant a contenir sa destructivité,
alors que cette capacité faisait initialement deé-
faut chez elle puisqu’elle répondait le plus sou-
vent a l'agressivité de son fils par des agirs
violents ou par le retrait de la relation. Enfin,
sur le plan symptomatique, nous avons vu la
guasi-disparition des agirs agressifs et destruc-
teurs de Daniel, ce qui lui a permis de repren-
dre sa scolarité dans un établissement d’ensei-
gnement classique.

Modele de compréhension des troubles de
comportement chez I'enfant

Selon le modéle proposé par le pédiatre et
psychanalyste Winnicott (1956a), les change-
ments observés impliquent pour I'enfant d’avoir
fait I'expérience d'une relation intersubjective
lui permettant d’éprouver la constance, la fiabi-
lité et la contenance de I'environnement.

Soulignons que le développement de I'autono-
mie psychique de I'enfant (hotamment le déve-
loppement d’'une capacité autonome a contro-
ler son agressivité) est un processus qui se
joue d’abord dans une relation intersubjective
de dépendance de I'enfant a l'objet primaire
(c’est-a-dire, la personne qui donne les soins
primaires : la mére, le pére, ou toute autre per-
sonne significative dans la vie de I'enfant).
Cette relation de dépendance est semblable a
celle qui concerne le développement physi-
gue : I'enfant a d’abord besoin de l'autre pour
subvenir & son alimentation, sa sécurité et sa
santé pour, progressivement, s'approprier ces
fonctions et y subvenir par lui-méme, de ma-
niere autonome. Le développement de I'auto-
nomie psychique implique lui aussi le travail de
la mere ou du pere, travail que I'enfant intério-
risera peu a peu en lui pour devenir progressi-
vement plus autonome psychiquement. Ceci
impliqgue que I'environnement soit apte a aider,
de maniére « suffisante » l'enfant a pallier
limmaturité de son appareil psychique. Dans le
cas de Daniel, les difficultés de I'enfant tou-
chaient a la capacité de [I'environnement
d’aider Daniel & s’approprier et a gérer son
agressivité d’une maniere socialement accep-
table.

Un moteur essentiel des changements obser-
vés dans le cas de Daniel nous semble relever
de I'enfant lui-méme, de ses caractéristiques.
En effet, un élément majeur de la résilience de
'enfant reléve dans I'espoir de I'enfant de trou-
ver dans I'environnement une relation interper-
sonnelle suffisamment bonne pour résister a
ses comportements destructeurs de maniére a
lui « préter » les fonctions de son appareil psy-
chique (capacité de contenance) pour qu'il
puisse peu a peu se les approprier et devenir
autonome dans la gestion de son agressivité.

Un autre aspect marquant des changements
observés reléve du courage de I'enfant & aller
vers I'environnement, plutdt que de se renfer-
mer en lui-méme et d'éviter les relations qui
risquent d’étre défaillantes dans leur réponse a
la demande adressée par I'enfant. En d’autres
mots, malgré les échecs relationnels vécus,
Daniel a persisté a aller vers I'environnement
et a entrer en relation avec lui pour tenter d'y
rencontrer une personne susceptible de l'aider
a contenir sa violence, a la tolérer pour l'aider
se I'approprier et a la contréler.

Cette recherche active et ce grand besoin de
l'enfant d'étre contenu et d'étre compris de
'environnement nous semblent avoir une va-
leur intrinsequement communicative. En ce
sens, le désir de I'enfant d’entrer en relation et
de communiquer avec I'objet pour étre contenu
par lui constitue a notre avis le moteur des
changements que nous avons observés.

Ce phénomeéne intersubjectif rappelle la ten-
dance antisociale telle que proposée par Win-
nicott (1956b) et qui implique paradoxalement
une demande adressée par I'enfant (étre aide,
étre entendu) dans un comportement antisocial
(mensonges, vols, opposition, impulsivité,
agression, tyrannie, destructivité, etc.). Selon
Winnicott (1956b), I'enfant recherche par ce
comportement un objet qui saura lui donner ce
gu’il lui a manqué. Comme le soulignent avec
justesse Casoni et Brunet (2003) & ce propos :
« Malgré la privation dont il souffre et qui est
associée a une incapacité du milieu familial &
répondre a ses besoins psychologiques, I'en-
fant conserve I'espoir d’étre vu, entendu et pris
en charge adéquatement. (p.59) »
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Ce modeéle de compréhension du trouble de
comportement de Il'enfant est généralement
opposé a celui qui prévaut actuellement et ou
lagressivité de l'enfant est vue comme un
symptébme qu’il faut faire « disparaitre ». En
effet, dans les dernieres décennies, nous
avons assisté a l'implantation d'une offre de
soins et services pédopsychiatriques ultraspé-
cialisés, organisés en fonction de catégories
symptomatiques précises pour lesquelles des
modalités de traitement prédéfinies et standar-
disées sont d’emblée prescrites (Laperriere,
1999). Les traitements cognitifs et comporte-
mentaux s’imposent, alors que les modalités
thérapeutiques privilégiées concernent la sup-
pression des symptémes pour ramener le fonc-
tionnement de I'enfant (ou de I'adulte) dans le
champ de la normalité. Le danger avec une
telle approche est que le trouble du comporte-
ment soit vu comme une chose en soi, comme
I'élément problématique qu’il faut supprimer et
que la demande adressée par I'enfant ne soit
pas comprise et répondue. Mais encore, la
disparition du symptéme risque d’appauvrir
'enfant en le coupant d’'une part de sa richesse
intérieure, plutét que de l'aider a se l'appro-
prier.

Propositions d’interventions en soutien a la
résilience de l'enfant ayant un trouble du
comportement

Les écrits scientifiques présentent plusieurs
définitions de la résilience et celles-ci ne font
pas consensus au sein de la communauté
scientifique. Richardson (2002), qui s’est pen-
ché sur cette question a identifié trois courants
qui abordent respectivement la résilience sous
'angle 1) des caractéristiques de la personne;
2) du processus qui culmine en un retour a
'équilibre avec un gain significatif; 3) d'une
forme motivationnelle interne qui tend vers
'actualisation de soi et I’harmonie et qui per-
met a l'individu de transformer I'adversité en
une opportunité de croissance personnelle.
Concernant plus particuliérement les caracté-
ristiques de la personne, Gillespie, Chaboyer et
Wallis (2007) relevent I'espoir, le coping et le
sentiment d’autoefficacité, qui nous rappellent
ce que nous avons identifi€ comme moteur de
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I'évolution de Daniel, soit I'espoir et le courage
de I'enfant.

A linstar de ces éléments de définition et a la
lumiére des résultats issus du cas de Daniel,
nous croyons que la résilience releve de l'inter-
action entre les caractéristiques personnelles
et de celles de l'environnement. En effet, il
s'est dégagé de cas de Daniel que la résilience
de I'enfant ayant un trouble du comportement
est avant tout un processus relationnel, ou
'enfant demande a I'environnement de l'aider
et de lui « apprendre » a gérer son agressivité
et ou I'environnement est susceptible de ré-
pondre de différentes maniéres a cette de-
mande.

Mais comment aide-t-on I'enfant a s’approprier
cette capacité a gérer ses mouvements agres-
sifs? Nous avons vu qu'il s’agit dans un pre-
mier temps de permettre a I'enfant d'utiliser
notre propre capacité a gérer l'agressivité (a
contenir) afin que, graduellement, il puisse la
faire sienne pour devenir autonome. Cette ca-
pacité de contenance se manifeste notamment,
pour Winnicott (1951) dans le fait de « survi-
vre » aux attaques agressives de I'enfant. Sur-
vivre, signifie de demeurer qualitativement le
méme, dans son attitude et dans son lien a
'enfant (Winnicott, 1951). L’environnement ne
doit pas exercer de représailles et ne doit pas
se retirer de la relation. Cependant, ceci ne
signifie pas qu'il n'est pas atteint par les affects
de I'enfant, gu'’il reste insensible et distant. Au
contraire, la sensibilité de I'environnement qui
accueille la frustration et la colére de I'enfant
est une condition essentielle. L'objet doit « ac-
cuser le coup » (Roussillon, 2007), étre atteint.
Ceci impligue que l'environnement soit trans-
formé du fait de I'expérience, qu'il y réagisse.
Pour illustrer ce propos, Roussillon (2007) em-
ploie la métaphore d’'un coup de poing dans la
pate a modeler : celle-ci résiste, mais elle est
aussi touchée, elle se transforme. Si I'environ-
nement doit étre « atteint », étre touché par la
destructivité de I'enfant, il doit aussi demeurer
« créatif » (Roussillon, 2007, 2009). Pour
Roussillon (Roussillon, 2007, 2009), c'est ainsi
gue l'environnement le fait qu’il est toujours
vivant, qu’il a résisté a la destructivité de
I'enfant et qu’il demeure présent pour lui.
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En d’autres mots, l'intervention en soutien a la
résilience de I'enfant ayant un trouble du com-
portement consiste en premier lieu en une
sensibilité de I'environnement qui reconnait
'agressivité de I'enfant et sa visée communica-
tive ou I'enfant requiert qu’'on I'écoute et qu'on
l'aide a développer cette capacité a contréler
sa destructivité. L’'environnement est vulnéra-
ble & cette agressivité, mais il n'y répond pas
dans un mouvement de représailles violentes
(sur les plans physique, comportemental et
verbal) et ne se retire pas de la relation. Au
contraire, il continue a étre vivant et créatif en
assurant la sécurité de I'enfant et en lui propo-
sant des sens possibles aux gestes poseés. Sur
ce point, il faut souligner que ce n’est pas tant
la justesse ou la « vérité » du sens proposé a
l'enfant, mais bien davantage le fait que
'enfant sente qu’il est entendu et compris dans
sa demande relationnelle. Il s’agit de lui trans-
mettre un message d’espoir : « Je t'ai entendu
et compris. Je me soucie de te toi. Tu en vaux
la peine. » Il s'agit de valoriser et de soutenir le
potentiel de I'enfant, en misant sur ses forces
et sa capacité de résilience, plutdét que sur ses
difficultés, de maniere a ce gu'il puisse déve-
lopper son sentiment d’'auto-efficacité et modi-
fier positivement sa vie.

Conclusion

La contribution de cette réflexion sur la rési-
lience de I'enfant se situe dans le modéle de
compréhension du trouble de comportement de
'enfant proposé qui permet aux interventions
décrites, et généralement reconnues dans le
milieu de I'éducation et de la réadaptation, de
prendre tout leur sens. La résilience est avant
tout un processus relationnel, intersubjectif, et
c’est dans la relation avec I'environnement que
'enfant est en mesure de dépasser ses diffi-
cultés. Pour terminer, soulignons que les idées
proposées par Winnicott nous semblent plus
que jamais d’actualité. A I'ére de I'objectivité et
de la quantification, trop peu d'auteurs insistent
sur lintersubjectivité. Cette compréhension
guant au réle de I'environnement dans le pro-
cessus de résilience de I'enfant nous semble
non seulement cliniquement utile, mais aussi
humainement incontournable.
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Introduction

e concept de résilience connait un

essor important depuis le début des

années 2000, malgré le fait que les

chercheurs s’y intéressent depuis plus

d’'un demi-siécle. En dépit de l'intérét
grandissant a son égard, scientifiques et clini-
ciens n'ont pas établi de consensus sur une
définition conceptuelle et pratique a son sujet.
Cette présentation débutera par une proposi-
tion conceptuelle basée sur un modele théori-
gue (Richardson, 2002) nous permettant de
raffiner notre regard critique sur les échelles de
mesure qui seront par la suite exposées. Qua-
tre échelles de mesure fréquemment em-
ployées dans les études scientifiques seront
présentées afin de vous permettre de préciser
vos critéres de sélection quant a l'usage d’'un
instrument dans votre pratique.

Concept de la résilience

Plusieurs auteurs ont proposé une variété im-
portante de définitions de la résilience. Les uns
la positionnent sous I'angle de la capacité, les
autres la définissent comme le résultat d’'une
démarche intérieure. Pour le respect de I'ob-
jectif de la présentation, le modele de Richard-
son (2002) sera adopté, ce dernier conceptua-
lisant la résilience en termes de processus. Cet
auteur congoit que tout individu vit dans un état
relatif d’homéostasie. Lorsqu’une situation se
présente et que l'individu ne parvient plus a s'y
adapter en utilisant ses facteurs de protection
personnels et environnementaux, I'état d’équi-
libre est perturbé au point ou l'instabilité crée
un effondrement des capacités d’adaptation.
Par la conjoncture des mécanismes d’appren-
tissage et d’adaptation, I'individu peut s’adapter
de facon dysfonctionnelle, s’adapter avec des
pertes au plan des facteurs de protection, re-
trouver le méme état d’homéostasie antérieur
au déséquilibre ou atteindre une adaptation
résiliente ou les facteurs de protection sont
renforcés. La figure 1 présente les composan-
tes du processus de résilience selon Richard-
son (2002).
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Figure 1 Modéle de la résilience selon Richard-
son (2002)

Ce modéle présente certains avantages. Tout
d’'abord, il propose que le déséquilibre de I'état
d’homéostasie soit propre a chacun, selon
linteraction entre les facteurs de protection et
les stresseurs auxqguels I'individu est confronté.
Ainsi, il ne s’agit plus d'identifier des situations
ou des types de traumatismes qui peuvent
créer un déséquilibre. Ce modele propose plu-
t6t que tout individu posséde des capacités
d’adaptation qui lui sont propres et que ces
derniéres varient d’'une personne a l'autre lors-
gu'elle est confrontée aux stresseurs ren-
contrés, qu’ils soient négatifs ou positifs.
Deuxiémement, ce modéle permet I'étude des
facteurs de protection personnels et environ-
nementaux sollicités, qui favorisent I'émer-
gence d’une réintégration résiliente : les carac-
téristiques personnelles et environnementales
associées a la résilience, qu'il s’agisse de traits
de caractére, de personnalité, de soutien social
ou de qualité des relations interpersonnelles,
constituent la base d’élaboration des échelles
de résilience pour adultes

Caractéristiques personnelles et environ-
nementales associées a la résilience

Les écrits scientifiques proposent un vaste
éventail de caractéristiques personnelles que
'on retrouve chez les personnes que l'on a
désignées résilientes. Il n'existe pas de con-
Sensus a ce jour sur ces caractéristiques per-
sonnelles considérées comme des facteurs de
protection. Le tableau 1 montre quelques
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exemples de caractéristiques personnelles et
environnementales citées par des auteurs.

Tableau 1: Exemples de caractéristiques per-
sonnelles ou environnementales associées a la

résilience

Block et
Block (1950)

Werner
(2001); Wer-
ner et Smith
(1992)

Kobasa
(2979)

Rutter (1985)

Lyons (1991)

Clausen
(1993)

Antonovsky
(1993)

Connor et
Davidson
(2003)

Possibilité d’étre heureux. Ca-
pacité d’engagement dans un
travail productif. Sécurité émo-
tionnelle. Capacité de déve-
lopper et d’entretenir des rela-
tions satisfaisantes.

Sens de l'autonomie. Disposi-
tions sociales positives. Flexi-
bilité. Sentiment de contrble
interne. Comportement pro-
social. Empathie. Image de soi
positive. Optimisme.

Considérer le stesseur ou le
changement comme une op-
portunité, un défi. L'engage-
ment. Reconnaissance de ses
limites a contréler.

Obtenir le soutien des autres.
Attachement sécurisant. Avoir
des buts personnels ou collec-
tifs. Sentiment d’efficacité per-
sonnelle. Effet renforcateur du
stress. Avoir connu des réussi-
tes, des succés. Sentiment de
controle, d’avoir des choix
possibles. Sens de I'humour.
Approche orientée vers
'action. Adaptation aux chan-
gements.

Patience, Tolérance des af-
fects négatifs

Capacité a organiser sa vie.
Relations interpersonnelles
soutenantes.

Ajustement et flexibilité psy-
chologique/personnelle.

Optimisme. Espoir.

Comme nous pouvons le constater, I'histoire
conceptuelle de la résilience a permis de rele-
ver une quantité importante de caractéristiques
personnelles, de capacités et de traits de per-
sonnalité qui semblent étre impliqués dans le
processus de la résilience. A la lumiére des
caractéristiques présentées ci-dessus, il sem-
ble que la grande majorité d’entre elles sont
associées a la personne plutét qu'a I'environ-
nement. Sachant que, dans le domaine de
'adaptation-réadaptation en déficience physi-
gue, les facteurs de protection environnemen-
taux sont tout aussi importants que les facteurs
personnels (exemples de facteurs environne-
mentaux : proches, intervenants, organismes
payeurs, lois et reglements, régimes d'as-
surance, adaptations environnementales, etc.),
il se pourrait que certaines échelles soient
moins bien adaptées a cette clientéle.

Sur la base des caractéristiques personnelles
et environnementales documentées ci-dessus
au fil de la conceptualisation de la résilience,
une limite apparait. Elle repose sur la difficulté
a différencier les facteurs de protection pre-
sents antérieurement a la rupture de [I'état
d’homéostasie de ceux ayant émergé du pro-
cessus. Puisque la majorité des études s'inté-
resse aux personnes ayant démontré une réin-
tégration résiliente et que l'investigation des
caractéristiques personnelles s’effectue habi-
tuellement suite au processus de résilience, il
devient difficile de départager ce qui a été ap-
pris ou développé de ce qui était déja présent
antérieurement au processus.

Quatre échelles de mesure

Les premiéres échelles de mesure de la rési-
lience ciblaient uniguement certaines caracté-
ristiques. Aujourd’hui, considérant que la rési-
lience est un concept multidimensionnel, les
échelles de résilience s’intéressent a un en-
semble de caractéristiques qui varient selon le
sexe, I'age, I'époque, la culture et le contexte
social. Cette variabilité est implicitement pré-
sente dans les échelles, d’'ou I'importance de
s’y intéresser au moment d’arréter notre choix
quant & l'utilisation de I'une ou de l'autre.
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Quatre échelles de mesure de la résilience, qui
sont fréquemment citées ou utilisées dans les
études, seront présentées ici. Les parametres
utilisés, la méthodologie adoptée pour leur dé-
veloppement ainsi que leurs propriétés statisti-
gues permettront de jeter un regard critique
afin d’en faire une utilisation éclairée.

* |’Echelle de résilience de Wagnild et
Young (WY) (1993) a été développée a
partir d'une étude qualitative effectuée en
1990 aupres de 25 femmes agées de 53 a
95 ans s'étant adaptées favorablement a
un événement majeur au cours de leur vie.
En 1993, une étude plus approfondie a été
menée aupres de 782 adultes. Cette étude
a permis de statuer des normes en termes
de moyenne et d'écart type associés a
'addition de toutes les réponses obtenues.
Cet instrument est basé sur 25 énoncés a
coter sur une échelle de type Likert en sept
points. La validité de contenu se situe a
0,62 alors que la fidélité est de 0,91.
L'alpha de Cronbach se situe a 0,82. Deux
facteurs se dégagent, soit le sentiment de
compétence personnelle et 'acceptation de
soi et de la vie. Cette échelle a aussi été
validée aupres d'autres tranches d’age, tel-
les que les adolescents (Hunter et Chan-
dler, 1999). Une version a quatorze énon-
cés est aussi disponible.

= L’Ego-Resiliency Scale a été développée
par Block et Kremen en 1996 sur leurs ex-
périences antérieures avec d'autres échel-
les de résilience. Une méthode Q-sort fut
utilisée, laquelle consiste en un classement
des énoncés élaborés par les chercheurs a
partir des connaissances des chercheurs et
des experts sur la résilience. Les auteurs
ont élaboré les énoncés avec l'aide d'ex-
perts en se basant sur une définition de
I'égo-résilience, définie comme étant I'habi-
leté a s’adapter en fonction du niveau de
contrble percu lors de situations particulié-
res (Block et Block, 1980). Selon ces au-
teurs, la résilience est le résultat de capaci-
tés d’adaptation flexibles.

Cet instrument a été normalisé sur un échantil-
lon 46 hommes et 49 femmes vivant en milieu
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urbain. lls ont été évalués en deux temps, soit
a l'age de 18 et de 23 ans. L'Ego-Resiliency
Scale contient quatorze énoncés avec une
échelle de réponse allant de 1 (ne s’applique
pas du tout) & 4 (s'applique fortement). Un in-
dice de fidélité test-retest de 0,76 est observé
entre les deux temps de mesure. Les énonceés
de cet instrument ciblent particulierement diffé-
rentes caractéristiques, telles que la flexibilité,
la curiosité, la générosité et les habiletés socia-
les.

= La Resilience Scale for Adults (RSA) a été
développée par Odin Hjemdal, Oddgeir Fri-
borg, Monica Martinussen et Jan H. Ro-
senvinge en 2001 a partir d’études anteé-
rieures a propos de la résilience. Sa ver-
sion finale, validée en 2005, comprend 33
énoncés répartis en cing dimensions nom-
mées « compétences personnelles »,
« compétences sociales », « soutien so-
cial », « cohérence familiale » et « structure
personnelle ». Cette échelle présente une
validité interne variant entre 0,92 a 0,74 se-
lon les dimensions. Un alpha de Cronbach
de 0,93 caractérise I'ensemble de I'échelle,
ce qui est tres élevé. Elle a été développée
sur un échantillon de 1581 adultes norvé-
giens constitué de 55% de femmes et de
45% d’hommes agés de 25 a 50 ans
(moyenne d’age : 39,5 ans; o: 8,8). Il s’agit
d'une auto-évaluation, chaque énoncé se
répondant sur une échelle allant de 1 (for-
tement en accord) a 5 (fortement en dé-
saccord) avec un point neutre.

= La Connor-Davidson Resilience Scale (CD-
RISC) a été développé en 2003 par Ka-
thryn Connor et Jonathan Davidson. Cette
échelle a été normalisée sur un groupe de
806 participants répartis en cing groupes
(Groupe 1: 577 personnes sans trouble
mental ou physique; Groupe 2 : 139 per-
sonnes en suivi externe; Groupe 3: 43
personnes suivies en clinique privée pour
un trouble mental; Groupe 4 : 25 personnes
présentant un trouble d’anxiété générali-
sée; Groupe 5 : 22 personnes présentant
un état de stress post-traumatique).
L'échantillon total comprend 65% de fem-
mes et 35% d’hommes. La moyenne d’age
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des participants est de 43,8 ans (s : 15,3).
L'alpha de Cronbach est de 0,93, ce qui est
élevé. La fidélité montre un coefficient de
corrélation de 0,87 alors que la validité in-
terne indique une corrélation négative avec
une mesure de vulnérabilité au stress et
une mesure de handicap social. Seul le ré-
sultat total peut étre comparé a la moyenne
de l'échantillon. Une étude démontre de
fortes corrélations entre les facteurs 1 a 4
(r=0,72 a 0,90). Par contre, le facteur 5, se
référant a la spiritualité, expose des corré-
lations significatives de plus faibles intensi-
tés avec les autres facteurs, variant entre
0,217 et 0,275 (Burns et Anstey, 2010).

Cette échelle a été développée a partir d’'une
recension des écrits sur les caractéristiques
personnelles relevées par les recherches s'y
intéressant. Une fois les caractéristiques rele-
vées, les auteurs ont élaboré les 25 énoncés
du CD-RISC, lesquels ont été répartis en cing
facteurs. Le premier facteur fait référence a la
compétence personnelle, a un niveau

d’exigence élevé et a la ténacité (huit énon-
cés). Le deuxiéme facteur correspond a la
confiance en ses propres instincts, la tolérance
aux émotions négatives et au renforcement
des effets du stress (sept éconcés). Le troi-
sieme facteur concerne l'acceptation du chan-
gement et les relations interpersonnelles posi-
tives (cinq énoncés). Le quatrieme facteur fait
référence au sentiment de contrdle (trois énon-
cés) alors que le cinquieme facteur s’associe a
la spiritualité (deux énoncés). L’échelle est une
auto-évaluation et se répond sur une échelle
de Likert de cinqg points (0 : Pas du tout;
1 : Rarement; 2 : Parfois; 3 : Souvent; 4 : Prati-
guement tout le temps). Cette échelle est dis-
ponible en plusieurs langues, dont en francais.
D’autres versions existent: CD-RISC en dix
énoncés et CD-RISC en deux énonceés.

Le tableau 2 (page suivante) présente la com-
paraison des caractéristiques des quatre échel-
les de résilience en fonction de certains para-
metres.
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Tableau 2 Comparaison des caractéristiques des quatre échelles de mesure de la résilience

WYy Ego-resiliency RSA CD-RISC
Scale
Méthodologie Méthodologie Méthodologie quali- | Méthodologie quali-
Méthode gualitative aupres | Q effectuée a tative a partir d'une | tative a partir d'une
d’élaboration des de 25 femmes partir des recension des recension des
énonces agées de 53 4 95 | échelles anté- | écrits écrits
ans rieures
N= 782 adultes N=95 adultes N=1581 adultes N=810 adultes
Echantillon de vali- | américains américains norvégiens américains
dation
25 14 33 25
Nombre d’énoncés
25/0 14/13 33/13 23/2
Proportion facteurs
personnels/
Environnementaux
Echelle de Likert | Echelle de Li- | Echelle de Likert en | Echelle de Likert en
Echelle de réponse | en sept points kert en quatre | cinq points cing points
points
Facteurs Sentiment de Aucun Compétences per- | Compétence per-
compétence per- sonnelles ; sonnelle ;
sonnelle ; Compétences so- Confiance en ses
Acceptation de ciales ; instincts ;
soi et de la vie. Soutien social ; Acceptation du
Cohérence fami- changement ;
liale ; Sentiment de
Structure person- contréle ;
nelle. Spiritualité.
0,62 0,76 0,694a0,84 0,3240,83
Validité
0,91 0,51 0,76,a0,87 0,87
Fidélité
0,82 0,76 0,57a40,91 0,93
Alpha de Cronbach
14 énoncés Non Inconnu 10 énonces
Autres versions 2 énonces
disponibles
Non, validation Oui Oui Oui
Version franco- actuellement en Validée en
phone disponible cours France
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Discussion

Tout d’abord, un constat s'impose : aucune des
échelles de résilience présentées n'a été éla-
borée a partir du processus de résilience de
personnes présentant une déficience physique.
En fait, outre ceux présentés, aucun instrument
n'a été élaboré a ce jour sur la résilience de
ces personnes. En effet, la situation des per-
sonnes vivant un changement majeur dans
'accomplissement de leur participation sociale
dd a une perte de capacités est possiblement
différentes des personnes ayant vécu une si-
tuation traumatique dont I'environnement est le
déclencheur (par exemple, une agression phy-
sigue, un tsunami, etc.). Le processus de rési-
lience des personnes vivant avec des incapaci-
tés physiques peut étre différent en raison de
la représentation du traumatisme. Pour les
personnes ayant vécu un événement traumati-
que important, la personne réagit a une me-
nace externe, réelle ou potentielle. Pour les
personnes présentant un probleme de santé
déclenchant des séquelles physiques, cogni-
tives ou comportementales a long terme (par
exemple, un accident vasculaire cérébral, un
traumatisme craniocérébral, la sclérose en
plaques, etc.), la rupture de I'état d’homéo-
stasie provient de I'incohérence entre la repré-
sentation de soi et la confrontation quotidienne
a ses propres limites. Liée aux changements
dans la réalisation de ses habitudes de vie,
cela perturbe lidentité personnelle et sociale
de l'individu. Or, les facteurs de protection per-
sonnels et environnementaux impliqués dans
le processus de résilience des personnes dont
la participation sociale est altérée par un pro-
bleme de santé sont actuellement peu docu-
mentés.

Certaines études ont utilisé I'une de ces échel-
les aupres de la population présentant une
déficience physique. Voici les études au sein
desquelles I'une ou l'autre des échelles pré-
sentées ci-dessus a été utilisée auprés d’'une
population ayant des déficiences physiques.

« Echelle de résilience WY : Personnes pré-
sentant un état de stress post-traumatique
(Friedman, 2007)

= [Ego-resiliency Scale : Victimes d'actes cri-
minels et d'accident de la route (Sandel,
2008).

= RSA: Aucune étude aupres de la clientéle
présentant une déficience physique ou tout
autre problématique pouvant s'y relier.

= CD-RISC: Personnes présentant un état
de stress post-traumatique (Vaishnauvi,
Connor & Davidson, 2007). Victimes
d'accident de la route (Peed et Capela,
2010).

D’autre part, parmi les instruments présentés,
force est de constater I'absence de consensus
conceptuel entre les auteurs des échelles.
Chaque auteur lui donne la couleur gu’il désire.
Il 'y relie divers facteurs, les facteurs person-
nels et environnementaux ciblés variant d’au-
tant plus d'un instrument & l'autre. Il devient
ainsi difficile de comparer ces instruments,
lesquels sont conceptuellement différents. On
peut alors se questionner sur leur validité de
construit (capacité des énoncés a représenter
le concept & mesurer) de ces instruments.

Un autre constat émerge et concerne la mé-
thodologie adoptée pour I'élaboration des ins-
truments de mesure de la résilience. Dans cer-
tains cas (Resilience Scale for Adults et la CD-
RISC), aucune démarche qualitative n’appa-
rait, outre la recension des écrits effectuée
dans le but de documenter la résilience. Or, |l
semble primordial de confirmer la représentati-
vité des énoncés auprés de la population
concernée par l'instrument de mesure. La dé-
marche d’élaboration de I'Ego-Resiliency Scale
a introduit la consultation de chercheurs lors de
'étape de classification des énoncés, mais la
formulation et I'élaboration des énoncés repo-
sent essentiellement sur la perception d'un
groupe d’experts. A I'heure ol la conceptuali-
sation de la résilience ne trouve toujours pas
de consensus, il serait intéressant de com-
mencer par documenter les facteurs person-
nels et environnementaux impliqués dans le
processus de résilience dans une véritable
démarche de partenariat en fonction du vécu
ou de la problématique présentée par la popu-
lation cible. Ceci permettrait de confirmer ou
d’infirmer I'existence d’'une réelle différence a
'égard des facteurs de protection personnels
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et environnementaux impliqués en fonction de
la situation vécue (par exemple, une situation
traumatique intense et isolée versus une situa-
tion chroniquement préjudiciable).

Sachant que la résilience se développe et se
construit dans l'altérité, peu d'échelles ciblent
le soutien social comme facteur déterminant.
Pourtant, cet aspect semble étre un point cen-
tral du processus de résilience au sein des
différentes définitions disponibles. Bien connu
sous le terme de « tuteur de résilience », il
semble que la relation a I'autre soit primordiale
au processus de résilience. Il serait intéressant
gue les études ultérieures approfondissent cet
aspect et l'introduisent dans I'élaboration des
futures échelles de résilience. Ce facteur de
protection environnemental peut prendre forme
tant dans la relation avec les professionnels en
réadaptation qu’avec les proches.

D’'un point de vue statistique, peu d'échelles
offrent une mesure de validité inter-juges. Par
contre, la majorité des échelles ici présentées
offrent un Alpha de Cronbach élevé, proposant
ainsi un niveau d’homogénéité entre les énon-
cés. Seule I'Ego-resiliency Scale présente un
alpha de Cronbach plus faible, lequel se situant
a0,76.

Conclusion

Ainsi, en regard des constats soulevés, il serait
tres intéressant que les recherches ultérieures
se penchent sur le développement d’'un instru-
ment de mesure de la résilience adaptée a la
réalité des personnes qui recoivent des servi-
ces en centre de réadaptation en déficience
physique. L’élaboration des instruments ulté-
rieurs devrait utiliser la méthodologie qualita-
tive autant que quantitative, ainsi que la per-
ception des divers acteurs concernés, afin que
le contenu des instruments d’évaluation soit
représentatif de la réalité vécue par la popula-
tion cible. Toutefois, la conceptualisation de la
résilience demeure une priorité centrale afin de
s’assurer de la validité de contenu de toute
échelle de mesure.
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Abstract

People diagnosed with schizophrenia who consider themselves to have recovered were interviewed to
identify what they believe resilience is and how it may have been involved in their recovery.

Analysis of definitions of resilience provided by participants resulted in the following synthesis of
meaning; being resilient means adopting an attitude of striving to overcome the adversity caused by
the experience of schizophrenia. The process of striving enables the person to learn about them-
selves, the effect of the schizophrenia illness on them, and how to manage it in the context of the life
they want to live. Striving to overcome schizophrenia involves struggle, including repeated backwards
steps and during this, the individual seeks out and uses supportive people and systems. Having then
learned how to overcome and manage the challenges of the schizophrenia illness the individual is
then able to apply the same resilient attitude to engage in new challenges and experiences to grow
their life in ways unrelated to the illness. Through experiencing the severe adversity of schizophrenia,
the person has learned how to be resilient.

The presentation will describe the process for becoming resilient with schizophrenia, including factors
found to be supportive and factors found to be challenging to the process. An instrument for measur-
ing the resilience of a person diagnosed with schizophrenia is being developed from the research find-
ings.
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Background

he act of trying to assimilate into the

milieu of acute mental health practice

as a newly graduated nurse genera-

ted a deep need to explore for an-

swers to a range of questions, for ex-
ample; why do clinical interviews to assess the
mental state of a person with schizophrenia
feel like hope draining experiences? Frequently
emerging from the room with an empty and flat
feeling prompted the question of “if it felt like
that for a clinician, how did it feel for the person
diagnosed with schizophrenia”? During an in-
terview focused on looking for illness symp-
toms, dysfunction and other problems, how can
hope for the future be generated or the possi-
bility of a successful outcome be included?
The Churchillian spirit of looking for the oppor-
tunity in the difficulties is noticeably absent.
The saying “in every adversity there lies the
seed of an equivalent advantage” (World of
Quotes, 2011) suggests that schizophrenia, as
a condition, must have some positive aspects.
Could the positive aspects of schizophrenia be
used to lead the person to a hopeful and opti-
mistic future, and if so, why is knowledge of
these absent in the clinical setting? The emer-
ging field of positive psychology is based upon
the premise that recognising a person’s
strengths and the positive aspects of their ex-
perience is necessary for rebuilding mental
health (Peterson & Seligman, 2004).

Questions for discussion
The questions that needed answering were;

1) What are the positive aspects of schizo-
phrenia and why is knowledge of them
missing in the therapeutic milieu?

2) Why do clinicians demonstrate a pessimis-
tic attitude towards the diagnosis of schizo-
phrenia?

3) Is an optimistic outcome possible for schi-
zophrenia?

4) What is an optimistic outcome for schizo-
phrenia?

5) How is an optimistic outcome achieved?
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6) How can this knowledge be used clinically
to communicate the positive and optimistic
aspects of the journey with schizophrenia?

Prior to discussing how these questions have
been answered through a review of literature,
the concept of schizophrenia will be discussed
to allow the answers to questions to be more
knowledgeably considered.

Schizophrenia

According to World Health Organisation, one
person in every 1,000 people will be diagnosed
with schizophrenia (Ayuso-Mateos, 2000; Ac-
cess Economics, 2002). The average age of
onset for males is 20 years of age and for fe-
males is 24 years of age (Saha, Chant &
McGrath, 2007; Hor & Taylor; 2010; Palmers,
Pankratz & Bostwick). The cause of schizo-
phrenia is unknown. It is considered to be a
genetically based condition because it aggre-
gates in families (Maier, Rietschel, Linz &
Falkai, 2002; van Os & Kapur, 2009). There is
a 10% risk for developing schizophrenia from
having a mother with schizophrenia and 50%
risk if both parents have schizophrenia, there-
fore the strongest predictor of schizophrenia is
an affected 1st degree relative.

Having a mother or parent with schizophrenia
increases the likelihood of developing schizo-
phrenia but is not sufficient alone to cause it. A
study in Finland of siblings where one child
was adopted and one child was reared by the
biological mother with schizophrenia found
environment to be a significant predictor in
whether a ‘schizophrenia break’ occurred
(Tienari & al. 2002).

Nine critical environment loading factors have
been shown to incrementally increase risk for
the development of schizophrenia. The nine
factors are : 1) having an intensive or explosive
atmosphere in the home, 2) not being ac-
knowledged by parents, 3) having parents in
conflict with one another, 4) having family inse-
curity, such as financial insecurity, 5) having a
narrow range of emotional expression within
the family, 6) being dissatisfied with the family,
7) experiencing poor family boundaries, and 8)
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and 9) individual or generational enmeshment
of problems, for example, trauma (Hafner,
2002a). Having one environmental risk factor
represents no increase in risk, two factors
represents a four-fold increase in risk and four
factors are associated with a ten-fold increased
risk over normal for development of schizo-
phrenia  when coupled with genetic risk
(Hafner, 2002b).

Diagnosis of schizophrenia is made through an
interview process where questions will be
asked to explore the individual’s thinking, per-
ceptions, and mood. A diagnosis of schizo-
phrenia requires the presence of two of more
symptoms for a significant portion of time du-
ring a one month period and the overall pre-
sence of symptoms during a six month period
(American Psychiatric Association, 2000).

Symptoms are categorised into two types; posi-
tive symptoms and negative symptoms. Posi-
tive symptoms are psychotic in nature and can
be divided into two types; firstly, sensory hallu-
cinations and delusions, and secondly, disor-
ganised or bizarre behaviour, disorganised
speech and inappropriate affect (Pull, 2002).
Negative symptoms are mood related and in-
clude affective flattening, loss of motivation,
flattened emotions, social withdrawal and at-
tention impairments (Pull, 2002)

The experience of schizophrenia is highly indi-
vidual to the person having it and no two peo-
ple will experience the same range of symp-
toms (Davidson & McGlashan, 1997). More
than 90% of people diagnosed will experience
delusions, 50% will experience auditory hallu-
cinations and the same individual may experi-
ence different symptoms during different epi-
sodes which is diagnostically problematic
(Pull, 2002). Impairment of ability to function in
one or more major life area due to the pre-
sence of symptoms is also necessary for diag-
nosis to be given.

Longitudinal studies have identified that be-
tween 53% and 59% (Blueler, Huber, Gross,
Schuttler & Linz, 1980) of people recover or
experienced mild end states (Ciompi, 1980),
therefore, more than 50% of people diagnosed

with schizophrenia recover without continuing
symptoms or disability.

1) What are the positive aspects of schizo-
phrenia and why is knowledge of them
missing in the therapeutic milieu?

Have the genetics believed to be associated
with schizophrenia persisted through genera-
tions of evolution because they strengthen the
human gene pool in some important way? It is
extremely difficult to identify literature discus-
sing positive aspects of the experience or de-
sirable qualities associated with the diagnosis
of schizophrenia. Very few people; mental
health professionals, consumers and the ge-
neral public included would consider that there
may be positive aspects to having schizophre-
nia.

Several epidemiological studies support the
idea that people with schizophrenia have lower
incidence of lung cancer despite an increased
rate and amount of smoking (Lohr & Flynn,
1992; Barak & al., 2005; Hoffer & Foster,
2000). A recent meta-analysis of smoking and
schizophrenia research found increased inci-
dence and mortality rates for cancer in general
but lower risk for lung cancer than expected
(Bushe & Hodgson, 2010). Similarly, a de-
creased risk has been identified between
schizophrenia  and  rheumatoid  arthritis
(Gorwood, 2004; Torrey & Yolken, 2001).
Other epidemiological findings include having a
higher pain tolerance, having fewer colds and
‘flu, later greying of the hair, being more crea-
tive and artistic and having leadership qualities
(Hoffer & Foster, 2000, Horrobin, 2002; Foster,
2003).

Chadwick (2009, p. 124) identifies the ‘diag-
nostic gaze’ as being incompatible with recog-
nising the positive aspects of the experience of
schizophrenia. Researchers are primarily en-
gaged in identifying causes and manifestations
of illness, rather than the positive aspects of
illness or the causes and manifestations of
wellness (Peterson & Seligman, 2004;
Garmezy, 1971; Masten & Obradovic, 2006).
Clinical and diagnostic frameworks derived
through research reflect this view and set the
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scene for illness-driven clinical interviews.
There are encouraging signs that the re-
engineering of the pessimistic world-view of
mental illness into a wellness enhancing,
strengths-based view has begun (see Schizo-
phrenia Bulletin 2007, wvol. 33, no. 1)
(Chadwick, 2009; Frese, Knight & Saks, 2009)
however the impact of this paradigm shift is yet
to be felt on the clinical floor (Royal Australian
and New Zealand College of Psychiatrists
2005; National Institute of Mental Health,
2009).

2) Why do clinicians demonstrate a pessi-
mistic attitude towards the diagnosis of
schizophrenia?

Literature supports the view that a prevailing
pessimistic attitude has been in place over a
long period of time by clinicians towards
schizophrenia and the people diagnosed
(Blueler, 1978; Chadwick; 2009; Cohen &
Cohen; 1984; Leggatt, 2000; Kelly & Gamble;
2005; McCormack; 2007). There are several
reasons for the pessimistic attitude remaining
in place despite the existence of research iden-
tifying that up to 50% of people with schizo-
phrenia recover with 30% of those achieving
what is described as a successful outcome
(Blueler; 1978; Ciompi; 1980; Huber, Gross,
Schuttler & Linz; 1980; Harding, 2002).

Under the current biological medical model of
treatment for schizophrenia, the person may
become well but they have no idea why be-
cause they have had a very limited role in an
outcome that has been largely determined by
whether or not medication worked (Chadwick,
2009). Due to shortage of treatment resources,
clinicians encounter schizophrenia at its most
florid expression and can see that the illness
may improve a little with medication but believe
the person will never really be without symp-
toms of schizophrenia [Graybeal 2001, cited in
Frese, Knight & Saks, 2009; Cohen & Cohen;
1984; McCormack, 2007). This has been called
‘The Clinician’s lllusion’ and has been linked
directly to the maintenance of the pessimistic
view (Cohen & Cohen; 1984). The clinician’s
sense of hopelessness and powerlessness
over the diagnosis can be transferred to the
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person being diagnosed (Leggatt; 2000; Kelly,
& Gamble; 2005).

Mental health professionals have been vilified
by people with schizophrenia and charged with
generating experiences of hopelessness and
helplessness through excluding the person and
strictly adhering to the medication and monitor-
ring practices of the medical model (Kelly &
Gamble; 2005). Patricia Deegan, a consumer
who experiences schizophrenia recounts how
she was told at the time of her diagnosis that
there was no hope of recovery but that through
accepting treatment she could learn to adjust
and cope with the disability for the rest of her
life (Deegan; 1994). Stripping hope from a
person through negative clinical language can
lead to learned hopelessness (May; 2000).

Health services are seen to be promoting a
positive, recovery based philosophy in policy
and planning documentation but are not provid-
ing the resources necessary to carry this mes-
sage through to the clinicians, consumers and
their families and carers or to deliver changes
to clinical practice, therefore the pessimistic
view remains in place (Royal Australian and
New Zealand College of Psychiatrists, 2005;
National Institute of Mental Health, 2009;
Commonwealth of Australia, 2008).

Results of the Vermont longitudinal study of the
long-term course for schizophrenia correlated a
hopeful view with positive health outcomes,
symptom reduction and development of a fu-
ture orientation (Harding & al., 1987). A sense
of hope can support a person to take risks and
to get back up again and have another go
when an attempt fails (Kelly & Gamble; 2005).
‘Hope connects someone directly to the
dreamed-of future’ (Peterson & Seligman,
2004, p. 519). Being seen as an individual, with
strengths and capacity to love and find mea-
ning and not defined as a set of symptoms, a
disease or illness or a ‘schizophrenic’ is impor-
tant (Kelly & Gamble; 2005). People who sup-
port others through believing and giving hope
are supporting recovery (Ralph & Corrigan,
2005) and therefore this is an essential attitude
for a clinician to hold in practice.
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3) Is an optimistic outcome possible for
schizophrenia?

Recovery from schizophrenia was in evidence
through research from the early 1900’s (Zinkin,
1950). Despite this early evidence for recovery,
diagnostic criteria asserted that schizophrenia
was incurable and therefore those that es-
caped diagnosis through demonstrating reco-
very were regarded to have been misdiag-
nosed. It wasn't until the criteria of ‘incurability’
was excluded from diagnosis in the 1950°s, that
illness-course investigations began, exploring
the episodic nature of schizophrenia and also
identifying recovery (Davidson & McGlashan,
1997). Interestingly, there have been reports of
people recovering from schizophrenia after 30
to 40 years of symptoms (Huber, 1980; Barak
& al., 2005) and perhaps it is a reflection on the
limitations of research, rather than the limita-
tions on the ability of individuals to recover that
recovery has not been more widely explored
and acknowledged.

While research evidence supports the possibi-
lity of a positive outcome for up to 50% of peo-
ple diagnosed with schizophrenia, very little
research has been conducted into how a per-
son with schizophrenia arrives at a successful
outcome from their illness experience. Recently
published studies identified a non-linear staged
process to recovering from schizophrenia
which can result in a positive growth state or
development of resilience for the individual
(Andresen, Oades & Caputi; 2003; Tooth & al.;
2003; Geanellos, 2006). The study of success-
ful developmental trajectories, particularly sub-
sequent to encountering adversity is necessary
for understanding, ameliorating and preventing
psychopathology (Masten & Coatsworth,
1995). Knowledge about successful recovery
from schizophrenia is required not to confirm
that it happens, but instead to provide a guide
and impetus for others to successfully recover,
therefore further knowledge is required on the
trajectory to successful recovery or resilient
recovery with schizophrenia.

4) What is an optimistic outcome for
schizophrenia?

Determining the specific qualities of an optimis-
tic outcome for schizophrenia proved very diffi-
cult, primarily due to a lack of positively framed
research. Consumer generated literature con-
tained many examples of successful people
who identified as having a diagnosis of schizo-
phrenia, such as practicing psychiatrists, psy-
chologists, sociologists, professors, lawyers,
artists, musicians, writers and people in high
government office (Frese, Knight & Saks,
2009). Many of these people studied and en-
tered their professions subsequent to being
diagnosed with schizophrenia. Worthy of con-
sideration here is whether these individual's
were able to access and use the positive as-
pects of schizophrenia, such as creativity and
leadership skills, once they had their illness
symptoms resiliently under control?

An optimistic outcome for a person with
schizophrenia needs to be defined by that indi-
vidual, rather than creating an artificially im-
posed, objectively derived set of standards that
a person must meet to consider themselves to
be recovered or to be successfully dealing with
schizophrenia (Healy, Renouf & Ramon, 2007).
Consumer Advocate Patricia Deegan [1994,
p.55] defines recovery from a consumer pers-
pective as;

‘Recovery is a process, a way of life, an attitude,
and a way of approaching the day’'s challenges. It
is not a perfectly linear process. At times our
course is erratic and we falter, slide back, regroup
and start again. The need is to meet the challenge
of the disability and to re-establish a new and va-
lued sense of integrity and purpose within and be-
yond the limits of the disability; the aspiration is to
live, work and love in a community in which one
makes a significant contribution.’

Resilience and growth were identified as the
final stages of recovery in three separate stu-
dies on recovery from schizophrenia (Carver,
1998; Richardson, 2002; Andresen, Caputi &
Oades, 2006).
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5) How is an optimistic outcome achieved?

A literature review for ‘resilience’ revealed that
the field of resilience research originated with
the identification of children of parents with
schizophrenia who grew to lead successful
lives despite predictions that they would be
dysfunctional because of their upbringing
(Garmezy, 1971). Researchers wanted to know
why these seemingly ‘invulnerable’ (later
changed to ‘resilient’ (Luthar, 2006 in Cicchetti
& Cohen) children emerged successfully. This
finding signalled a fundamental shift in health
research from studying the causes of illness to
studying the causes of wellness.

If resilience is the ability to experience severely
stressful events and not develop mental illness,
then by definition, people who experience
stressful events and develop schizophrenia are
demonstrating vulnerability, rather than resi-
lience; hence, they are ‘vulnerable’ people.
Have the three studies that identified resilience
as an outcome of recovery from schizophrenia
also identified that a person is not purely born
resilient but can also develop resilience in res-
ponse to adversity? More importantly, what
impact would the ability to develop resilience
have on the experience of schizophrenia and
the way that the journey with schizophrenia is
understood?

A common interpretation of the meaning of
resilience is one of “bouncing back”, however
this is aligned more with the concept of reco-
very (Bonanno, 2010). Resilience requires
more than a return to original functioning and
expects that additional experiences will be
gathered to underpin the ability to grow after
recovering functioning (Reich, Zautra & Hall;
2010). Resilience is more than having no
symptoms but also involves ‘a stable trajectory
of healthy functioning across time’ which in-
cludes the ability to grow new experiences or
new relationships and to feel positive emotions
(Bonanno, 2010, p. 21).

Resilient individuals respond to severe chal-
lenge or adversity with transient and mild dis-
ruptions to functioning, viewed as short-term
dysregulation, which are brief, and the indivi-
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dual is usually able to continue to meet their
responsibilities and maintain the capacity to
grow (Bonnano, 2005; Wald & al.; 2006). This
definition of resilience would accommodate the
transient disruptions to functioning that might
emerge as early warning signs for an episode
of schizophrenia. A resilient person with
schizophrenia would then respond by acting to
restore equilibrium and avert an episode of
psychosis.

A resilient individual has at their disposal, a
number of supportive factors that are protective
when risk or a significant threat is present and
that buffer the individual against an adverse
outcome (Masten & Obradovic, 2006; Masten,
2001). Factors found to be supportive or pro-
tective in the study of resilient children include
the ability to form close, secure attachment to
others, to engage the support of others, having
good communication skills, an internal locus of
control, low avoidance or distraction strategies
(particularly into delusional ideation), having
personal goals, the presence of an external
support system, having problem solving skills,
using self-discipline, having self-determination,
a sense of humour, tolerance of negative affect
and to view change or stress as a challenge or
opportunity (Masten & al.; 1999; Rutter, 2006).
These protective assets are not called into play
until a significant risk or adversity presents
(Masten, 2001). Certain factors or assets are
known to exert a protective affect against de-
veloping schizophrenia however what is not
well known or well researched, is what factors
or assets exert a positive influence once
schizophrenia has been developed, to buffer
against future episodes of schizophrenia.

Evidence linking the development of resilience
with schizophrenia to any specific characteris-
tics, qualities, assets, factors or pathways can-
not be identified, indicating a gap in literature
and a research opportunity.
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6) How can this knowledge be used clini-
cally to communicate the positive and
optimistic aspects of undertaking the
journey with schizophrenia?

Further research to explore resilience in the
context of schizophrenia, from the perspective
of people who have successfully recovered
from schizophrenia, may identify factors related
to achieving a successful outcome, provide an
idea of any processes or the pathway involved
and also enable the construction of a clinical
tool to provide a focus in clinical practice on
promoting the positive aspects and optimistic
potential for recovering resiliently on the jour-
ney with schizophrenia. Changed attitudes in
mental health clinical practice towards a more
optimistic and hopeful clinical experience is
also a desirable outcome.

Research Question

What is the meaning of resilience for people
who have experienced recovery from schizo-
phrenia and how may resilience have been
involved in their journey of recovery?

Research Aims

To obtain definitions of resilience from people
who experience schizophrenia and to identify
important factors related to recovery and de-
veloping resilience with schizophrenia to un-
derpin creation of a tool to indicate how an in-
dividual with schizophrenia may move towards
developing resilience and in so doing, underpin
a positive interaction between clinician and
consumer.

The research results will be published within a
Doctoral Dissertation by the first author.
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Contexte

omme thérapeute, il est fréquent de

ressentir du désarroi devant des

individus qui font face a des pertes

importantes, surtout lorsqu’il n'y a

plus de progres significatifs sur le
plan fonctionnel, apres plusieurs mois de ré-
adaptation. Que pouvons-nous offrir, au dela
de la compensation, a ces clients qui demeure-
ront avec des séquelles permanentes et signi-
ficatives? Pouvons-nous transformer ces
épreuves de vie en opportunités de chemine-
ment vers une recherche de sens?

C’est dans cette optique qu’un projet pilote, le
groupe « Les résilients », est né en 2008 au
Centre de réadaptation Constance Lethbridge
(CRCL). L’objectif était de donner I'opportunité
aux participants de développer leurs attitudes
résilientes. Dans le cadre de ce projet-pilote, il
a également été tenté d'évaluer les résultats de
la participation au groupe a l'aide de I'échelle
d’estime de soi de Rosenberg.

Origine du projet

La résilience, tout un mot et tout un état d'étre.
La rencontre de deux thérapeutes avec cette
notion si complexe qui a été le moteur d'une
démarche d’amélioration des pratiques. Le
premier Collogue sur la résilience, tenu en
2008, a généré chez elles I'idée de constituer
un groupe de pairs qui, de par leurs échanges
et leurs vécus, pourraient accroitre leur rési-
lience, tout en étant assistés de travailleurs
sociaux.

La question initiale de ces deux thérapeutes
était la suivante : Pourquoi certains clients arri-
vent-ils & s’ajuster a des pertes importantes
alors que d’'autres, avec des pertes similaires,
n'y arrivent pas? L’existence de certains fac-
teurs de risque et de protection peut expliquer
cette situation. La présence ou non de soutien,
de difficultés financiéres, de troubles de santé
mentale, d'un sentiment d’appartenance, ainsi
gue la capacité a reconnaitre et utiliser ses
forces résiduelles semblent avoir une influence
notable sur les clients (Mangham, McGrath,
Reid, Stewart, 2011). A la lumiére de ces in-
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formations, I'équipe a consulté différents ou-
vrages sur le théeme de la résilience associée
aux pertes et deuils (Chollet, 2002; Kubler et
Ross, 1997). Un cadre de référence cohérent
et riche de sens était recherché pour guider la
structure du groupe et le choix des thémes
gu’ils devraient aborder. Le modéle de la casita
(la maison de la résilience, image 1), élaboré
par Vanistendael et Lecompte (2000) a été
retenu parce qu'il offrait une synthése de plu-
sieurs éléments identifiés dans la littérature
comme favorisant la résilience. Ces derniers y
sont représentés d’'une maniére imagée, sous
la forme d’'une maison comprenant un sous-
sol, un rez-de-chaussée et des étages, facili-
tant par le fait méme leur utilisation dans le
cadre du projet du groupe « Les Résilients ».
En effet, la maison est constituée des différents
éléments qui déterminent le potentiel de rési-
lience d'un individu. Les fondations et le rez-
de-chaussée incluent les éléments indispensa-
bles & la résilience, alors que le premier étage
et le grenier en dépendent. Chaque piece cor-
respond a un domaine d’intervention possible,
et 'ensemble de ces domaines sont interreliés
et s’influencent mutuellement.

A la base du modéle se trouvent les réseaux
de support. Ces derniers apportent, selon les
auteurs, le soutien nécessaire au développe-
ment et/ou a la croissance de la personne, lui
permettant de retrouver ou d’accroitre son sen-
timent d’'acceptation fondamentale. Au-dessus
vient le sens et la cohérence a sa vie, qui per-
mettent de surmonter les difficultés de la vie et
de se transcender, sa vie étant dirigée vers
guelque chose ou quelqu’'un dautre que soi-
méme (Frankl, 2006 et Legros, Leclerc, 2004).
A I'étage se trouvent I'estime de soi, les aptitu-
des et 'humour, lesquels aident & gérer le
stress et faire face a la réalité en évitant de la
refouler. Le grenier, pour sa part, pointe les
nouvelles expériences de vie vers lesquelles la
personne résiliente s’oriente.
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Le groupe « Les résilients »

Le groupe est axé a la fois sur des objectifs de
développement personnel et de support mu-
tuel. Pour chacune de ses sessions, un certain
temps était consacré a la présentation de
concepts. L'essentiel de la rencontre prenait
toutefois la forme d’échanges entre les partici-
pants, lesquels étaient soutenus, guidés, ap-
puyés, nourris et parfois dirigés par deux tra-
vailleurs sociaux.

L'objectif du groupe était de permettre aux par-
ticipants de prendre conscience des impacts
de leur condition dans leur quotidien, de re-
prendre contact avec leurs capacités, de par-
tager leur vécu et de cheminer vers la recher-
che d’un nouveau sens a leur vie.

Criteres de sélection

Compte tenu des objectifs du groupe, il est
apparu important de regrouper des personnes
gui avaient déja amorcé une démarche d’ajus-
tement quant a leurs pertes et qui sont cons-
cientes que leur vie, telle qu'il la connaissait,
ne sera jamais plus la méme. Les candidats
doivent également étre motivés a entreprendre
une démarche de recherche de nouveaux sens
a la vie, étre capables d'une participation active
et bénéfique dans le cadre d’'un groupe et étre
en mesure de participer pleinement aux dix
rencontres. Les personnes vivant une période
de déni face a leur nouvelle réalité, qui présen-
tent un état dépressif ou anxieux important

et/ou un trouble cognitif ou de communication
modéré a sévere sont exclues. Le recrutement
des candidats potentiels se fait aupres des
professionnels des équipes clientéles. Les per-
sonnes intéressées sont ensuite contactées
par I'un des deux travailleurs sociaux qui ani-
ment le groupe, en personne ou par téléphone,
pour sonder leur intérét, répondre a leurs ques-
tions et vérifier le respect des criteres de sélec-
tion.

Intervention et participants

Ce projet d’intervention de groupe comprend
au total dix rencontres, a raison de deux heu-
res et demie par semaine, pour huit a dix
clients Lors de la premiere rencontre, les par-
ticipants ont I'occasion de parler de leurs per-
tes, de leurs peurs et de leurs frustrations.
Chacun est amené a réaliser ou il se situe
dans son processus de deuil. Cet échange
rempli d’'empathie et de respect vise & poser
les bases pour linstauration d’'un dialogue vrai
et intense.

Au cours des semaines suivantes, les partici-
pants ont I'opportunité d’approfondir leurs ex-
plorations du concept de résilience et de pren-
dre conscience de l'importance qu'ont leurs
perceptions, leurs valeurs et leurs croyances
dans la démarche d’'ajustement (principes de
'approche émotivo-rationnelle) (Ellis, 1993).

Afin d’étre mieux outillés pour développer leurs
attitudes résilientes, les participants sont éga-
lement amenés a accroitre leur connaissance
d’eux-mémes, a prendre conscience de leurs
forces et a reconnaitre I'importance du soutien
des autres. lls prennent conscience des élé-
ments au sujet desquels ils doivent lacher prise
et ceux sur lesquels ils ont du pouvoir et peu-
vent agir (Finley, 2003). lls sont également
appelés a proposer un défi qu’ils souhaiteraient
réaliser et qui fait du sens pour eux. lls sont
encouragés a travailler sur I'élaboration d’un
plan d'action menant a la réalisation de leur
projet. Finalement, ils sont invités a deux ren-
contres de suivi aprés la fin du groupe, lesquel-
les sont espacées de six semaines, pour discu-
ter de I'avancement de leur projet personnel et
consolider lintégration des connaissances,
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attitudes et habiletés qu’elles ont acquises au
moyen du groupe.

Mesures

Au moment de I'élaboration du projet-pilote,
'équipe a effectué des recherches dans le but
d’identifier des outils de mesure de la résilience
dans le but d’évaluer I'impact de lintervention
de groupe dans le développement d’attitudes
résilientes chez les participants. N'ayant pas
trouvé de tel outil qui soit validé en francais et
en anglais, tout en étant simple & administrer et
a comprendre pour une clientele présentant
des troubles cognitifs, I'échelle d’estime de soi
de Rosenberg (Vallieres et Vallerand, 1990) a
été sélectionnée. La raison de ce choix vient
du fait que cet outil permet d’évaluer I'impact
de l'intervention de groupe sur l'un des élé-
ments qui favorisent la résilience.

Cet instrument est constitué de dix éléments
au moyen desquels les participants indiquent
leur opinion, sur une échelle de Likert a quatre
points, allant de « totalement d’accord » a « to-
talement en désaccord ». Le score total peut
varier entre 10 et 40 points. Il est obtenu par
'addition du pointage de chacun des items.
L’instrument a été administré lors de la pre-
miere et derniere rencontre de chacun des
groupes.

Une grille d’évaluation qualitative a été égale-
ment été complétée par les participants lors de
la derniére rencontre de chacun des groupes.
Cette grille visait a leur permettre de recenser
les apprentissages qu’ils ont faits durant les
rencontres, d'identifier les changements per-
sonnels réalisés ou en voie de I'étre et de por-
ter un regard critique sur I'outil d’intervention.

Résultats

Deux groupes ont été menés a ce jour. Les
caractéristiques descriptives de chaque grou-
pe, les scores obtenus a I'échelle d’estime de
soi a la rencontre initiale (pré-intervention) et la
rencontre finale (post-intervention) ainsi que la
médiane pré-intervention pour chaque groupe
ont été compilés. Les réponses obtenues au
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moyen de la grille d’évaluation qualitative ont
également été colligées.

Données descriptives

Le premier groupe était composé de cing fem-
mes agées de 42 ans (x10) en moyenne (Ta-
bleau 1). Elles avaient toutes recu un diagnos-
tique neurologique (neurome, SP, AVC, meé-
ningite), depuis en moyenne trois ans (£2). Le
second groupe était constitué de quatre hom-
mes et trois femmes agés de 48 ans (+8) en
moyenne. Les participants de ce groupe
avaient recu pour la plupart un diagnostique
neurologique (cing sur sept), depuis en
moyenne quatre ans (x6).

Tableau 1 — Données descriptives des partici-
pants par groupe

Groupe 1 |Groupe 2
(n=5) (n=7)
n (%) n (%)
Genre Masculin 0 4
Féminin (0%) (57%)
5 3
(100%) | (43%)
Age Moyenne 42 48
Ecart-type 10 8
Diagnostique | Neurome 1 0
Acoustique | (20%) (0%)
Sclérose en 3 3
Plagues (60%) | (43%)
AVC et 1 0
Méningite (20%) (0%)
AVC 0 2
Polyarthrite (0%) (29%)
Rhuma- 0 1
toide (0%) | (14%)
TCC 0 1
(0%) | (14%)
Durée dela | Moyenne 3 4
condition Ecart-type 2 6
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Echelle d’estime de soi de Rosenberg

Pour analyser les résultats obtenus avec
'échelle d’estime de soi de Rosenberg, les
scores des participants ont été regroupés en
fonction de la médiane de leur groupe au mo-
ment pré-intervention (Graphique 1), tel que
suggéré par Chedraui et collaborateurs (Che-
draui P, Perez-Lopez, Mendoza et al., 2010).
Pour le premier groupe, trois participants ont
obtenu un score pré-intervention inférieur ou

égal a la médiane pré-intervention (< 26). Ces
participants ont maintenu ou augmenté leurs
scores de deux a quatre points (mesure post-
intervention). Pour le deuxiéme groupe, trois
participants ont obtenu un score pré-
intervention inférieur ou égal a la médiane pré-
intervention (< 24). Un participant de ce groupe
n'a pas réalisé I'évaluation finale. Les deux
autres participants ont obtenu un score d’'un a
neuf points supérieur lors de la mesure post-
intervention.

Graphique 1 — Scores de I'Echelle de Rosenberg pré et post-intervention par groupe

Scores Echelle Estime de soi - Groupe 1
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B Post Intervention
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Scores Echelle Estime de soi - Groupe 2

B Pré Intervention

B Post Intervention

Grille d’évaluation qualitative

La grille dévaluation qualitative (Tableau 2)
suggere pour sa part que les participants des
deux groupes ont pris conscience de l'impact
de leurs perceptions sur leur estime de soi,
leurs réactions, leurs maniéres de demander
de l'aide et de considérer leur avenir. lls ont
unanimement rapporté avoir amélioré de facon
significative leur croyance fondamentale en

leur potentiel a vivre plus heureux. lls se sen-
taient plus satisfaits de leur participation so-
ciale et avaient pour la plupart trouvé un nou-
veau sens a l'expérience de vivre avec des
limitations significatives et permanentes. Les
participants ont aussi mentionné que les ren-
contres en groupe leur ont donné 'opportunité
d’apprendre grace a l'expérience des autres,
ont diminué leur solitude et leur ont donné du

courage.
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Tableau 2 - Compilation des données qualitatives recueillies chez 'ensemble des participants (n=12)

PRISE DE CONSCIENCE

QUESTIONS REPONSES NOMBRE

Quelle est la principale prise de Perception de ses forces et limites 3

conscience que vous avez faite du- | Acceptation de sa nouvelle condition 7

rant la session ?

Sivous n'aviez a retenir qu’une Confiance en soi 4

chose du groupe, ce serait quoi ? Respect 1
Ouverture aux autres 6

Comment cette expérience de grou- | Gagner de la confiance en soi 4

pe vous aidera-t-elle a aller de Gagner de la confiance dans la vie 1

'avant dans la vie, & vous Acceptation de sa nouvelle condition 1

réaliser, a réaliser vos projets ? Ouverture aux autres 2

RENCONTRES EN GROUPE VS RENCONTRES INDIVIDUELLES

QUESTIONS REPONSES NOMBRE

Qu’est-ce que ces rencontres de

des rencontres individuelles
avec vos différents thérapeutes ?

Etre compris par des gens qui vivent 4
groupe vous ont apporté de différent | la méme chose 5

Apprentissage a partir des expérien- 1
ces des autres 1
Favorise les échanges 2
Diminue la solitude
Donne du courage

Quelle rencontre vous a parlé le Estime de soi 5
plus ? Retour au travalil 1
Discussion 'expression de la colére y a pris une place

Les intervenants impliqués dans le projet cons-
tatent que la dynamique s’est avérée étre trés
différente entre les deux groupes. Dans le
premier groupe, une intimité, une confiance,
une intimité, une confiance mutuelle, une ou-
verture et une proximité ont rapidement été
observées. Les participants du second groupe
étaient moins volubiles et les individus qui le
constituaient ont eu besoin de plus de temps
pour s’ouvrir aux autres, ce qui a ralenti le dé-
veloppement de la confiance mutuelle. Ce
groupe a également fait I'expérience d'un re-
gistre d’émotions différent du premier. En effet,

100

importante, ce qui a donné I'occasion aux in-
tervenants de normaliser cette émotion difficile
a accepter dans de nombreux contextes et tres
souvent refoulée. Ces différences entre les
deux groupes peuvent s’expliquer par le fait
que le premier groupe était constitué unique-
ment de femmes, présentant des conditions
neurologiques similaires, alors que le second
groupe comportait une majorité d’hommes pro-
venant de différents programmes. Les interve-
nants impliqués suggérent que la composition
des groupes ne semble pas affecter les résul-
tats mais qu'elle amene une dynamique de
groupe différente.



MALO, M-J et HAMEL-HEBERT, I.

Les résultats obtenus a l'aide de [I'échelle
d’estime de soi de Rosenberg montrent que la
plupart des participants au groupe avaient une
estime de soi moyenne ou bonne avant
l'intervention. La majorité des participants ont
montré une augmentation de leur score de
deux points entre la mesure pré et post-
intervention. Cette différence est difficile & in-
terpréter étant donnée l'absence de manuel
d’interprétation des résultats associé a l'instru-
ment choisi. Il est possible cet outil ne soit pas
suffisamment sensible pour répondre aux be-
soins du présent projet et que I'évaluation de
I'estime de soi seule ne permette pas de fournir
une mesure valide de la résilience. Des re-
cherches pour trouver un ou plusieurs outils de
mesure quantitatifs plus appropriés sont en
cours. Les résultats qualitatifs obtenus sugge-
rent aux intervenants que la participation au
groupe a été jugée bénéfique par les partici-
pants. Il est prévu d'ajouter a la grille d’éva-
luation qualitative une question explicite portant
sur I'impact percu par les individus d’avoir par-
ticipé au groupe sur leur résilience. Les inter-
venants suggeéerent qu'il serait également perti-
nent d'évaluer I'évolution des participants en
fonction de la présence ou de l'absence de
soutien direct dans leur réseau.

Dans le cadre de ce projet, I'équipe a rencontré
des difficultés liées a la formation de groupes
comportant un nombre suffisant de clients reé-
pondant au profil recherché, au méme mo-
ment, et parlant la méme langue. Le CRCL
offre des services en anglais et en francais, et
a également une proportion importante de
clients s’exprimant difficilement dans ces deux
langues.

En conclusion, les intervenants impliqués sont
convaincus qu’il est possible de soutenir les
individus vivant avec une déficience physique
sévere et permanente dans leur processus de
développement d'attitudes résilientes par le
biais d’interventions de groupe.
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Résumé

Un accompagnement personnalisé d’intégration communautaire (APIC) post-réadaptation a été déve-
loppé afin de soutenir la résilience des personnes ayant un traumatisme cranien (TCC) modéré ou
sévere. Ces personnes présentent souvent des besoins non comblés et n'ont pas acces a des servi-
ces afin de les aider a maintenir ou a améliorer leur intégration dans la communauté. Notre prémisse
est la suivante : fournir un soutien psychosocial & long terme, qui tient compte du projet de vie de la
personne, facilite grandement leur réintégration sociale et leur résilience.

L’APIC consiste a accompagner durant un an, a raison de trois heures par semaine, des personnes
ayant un TCC dans l'atteinte de leurs objectifs. L'intervention est personnalisée et participative. Pour
ce faire, une équipe de travail en partenariat interprofessionnel (comité de gestion de projet) a été
mise en place. L’APIC vise a:

1) appliquer 'accompagnement aupres des personnes TCC;

2) en analyser les effets sur la capacité des personnes TCC a réaliser leurs activités de vie quoti-
dienne (AVQ) et leurs loisirs;

3) a vérifier ses effets aprés a trois mois, six mois et douze mois d’accompagnement.

Ultimement, le projet tend a renforcer I'autodétermination et 'autonomie des personnes TCC dans la

réponse a leurs besoins d’intégration communautaire et a soutenir le développement de leur rési-
lience. Une proposition d’éléments constitutifs d’'un modele de résilience conclura cet article.
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Contexte

e traumatisme craniocérébral (TCC)
laisse des séquelles comme des dou-
leurs chroniques, des troubles d’adap-
tation et de I'hnumeur. Particulierement
lorsqu'il est modéré ou sévere, le TCC
laisse chez la personne des séquelles cogniti-
ves et comportementales qui font qu'elle se
retrouve souvent isolée, développe des pro-
bléemes de toxicomanie, en plus d'affecter la vie
des membres de sa famille et de ses proches
(Dutil, Bier et Gaudrault, 2006, Lefebvre, Clou-
tier, Levert, 2008; Lefebvre, Pelchat, Gélinas,
Levert, 2005). De plus, le manque de ressour-
ces dans la communauté fait en sorte de res-
treindre l'accessibilité a des services qui sou-
tiennent I'adaptation lors du retour a domicile.
Comme I'ont démontré Cullen et al. (2007), ce
manque est d'autant plus préjudiciable que le
processus de récupération a la suite d'un TCC
peut se poursuivre sur plusieurs années apres
la fin de la réadaptation pour autant qu'il soit
soutenu par des services de la communauté.

Malgré leur résilience, les acquis s’estompent
en raison du manque de soutien et de stimula-
tion a moyen ou long terme, particulierement
pour les activités de la vie quotidienne (AVQ)
gui ne peuvent étre stimulées que dans le quo-
tidien de la personne. Par ailleurs, en post-
réadaptation, les personnes TCC aimeraient un
soutien a moyen ou long terme d’'une personne
qui apprendrait a les connaitre et qui pourrait
jouer un réle stimulant auprés d’elles
(Lefebvre, Mazaux, Azouvi, Gélinas, Levert,
Richer, Sarraf, Weiss, 2010; Lefebvre et al.
2005). Pour répondre a ces préoccupations,
nous avons développé et implanté une inter-
vention d’Accompagnement personnalisé d'in-
tégration communautaire (APIC) susceptible de
soutenir la résilience de ces personnes.

Résilience

Bien gu'il n’y ait pas de consensus sur la défini-
tion de résilience, notre conception actuelle
s’appuie sur des énoncés de certains auteurs
qui concernent parfois des caractéristiques de
la personne résiliente, parfois la résilience
comme un résultat, alors que d’autres référent
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a la résilience comme processus. La personne
résiliente possede certaines qualités person-
nelles a un moment précis qui peuvent l'aider a
faire face a l'adversité, mais inversement, I'ad-
versité peut aussi l'aider a développer et a ren-
forcer ces qualités qui I'aideront dans I'avenir.

Richardson (2002) décrit la résilience comme
une force interne qui dirige chaque individu
vers la recherche de sagesse, de self-
actualisation, d’'altruisme et de paix spirituelle
(harmonie). Cette force interne pousse les per-
sonnes a vouloir poursuivre une vie satisfai-
sante (Richardson, 2002). Elle réfere aussi a la
capacité de transcender l'adversité et de la
transformer en opportunité de croissance per-
sonnelle (Gillespie, Chaboyer, Wallis, 2007).
Elle est liee & la capacité de donner un sens
aux événements (Frankl, 2005) et a se recons-
truire (Tisseron, 2002). La résilience n'est ja-
mais acquise définitivement, elle est un phé-
nomene dynamique en constant développe-
ment (Anaut, 2004), non linéaire et non
directionnel (Gillespie, Chaboyer, Wallis,
2007). Enfin, la résilience est le résultat d’habi-
letés, ordinaires et modifiables, qui peuvent
étre apprises et développées selon les expé-
riences de la vie (White, et al., 2008). Un indi-
vidu résilient est proactif en se créant des op-
portunités de succés (en identifiant et poursui-
vant des buts atteignables) qui viendront
renforcer en boucle rétroactive, sa vision posi-
tive de son avenir et alimenter avec cohérence
le sens de sa vie (Gillespie, Chaboyer, Wallis,
2007; Vermaes, Janssens, Bosman et Gerris,
2005).

Ces éléments de définition nous amenent a
dire que la résilience est une force motrice qui
aide la personne a convertir de maniere cohé-
rente des expériences lui permettant de chan-
ger sa trajectoire de vie. L'activation de cette
force dépend de sa capacité a interpréter I'ad-
versité comme un défi ou une opportunité de
changement.

La résilience se développe par les interrela-
tions et la synergie entre I'individu (caractéristi-
gues) et son environnement (physique et so-
cial) et ses expériences (signification). Elle
résulte en la création d’un nouveau projet de
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vie grace a l'autodétermination et un sentiment
d’efficacité personnelle. Elle permet de répon-
dre a cette question : Suite a l'adversité, com-
ment je me recrée, comment je me reconstruis
difféeremment dans une nouvelle situation?

En somme, la résilience comporte une interre-
lation entre des caractéristiques de la per-
sonne, des éléments de processus de change-
ment et des effets de ces changements. Elle
référe a linterrelation entre les facteurs per-
sonnels (de protection et de risque), les fac-
teurs relationnels et environnementaux intrin-
seques et extrinseques a la personne. Ces
facteurs font en sorte qu'elle se motive, s'al-
lume pour mettre en place des relations et des
environnements significatifs pour elle. La per-
sonne active ses ressources a un moment pré-
cis pour absorber le choc, se motive pour
transformer sa situation afin d'y faire face,
donne un sens a I'événement pour influencer le
processus, mobilise ses ressources pour aller
vers ce changement de cap, s’engage dans le
processus de recréation de son projet de vie,
transcende l'adversité et la transforme en op-
portunité nouvelle.

C’est pour soutenir ce processus de résilience
et aider les personnes ayant un TCC que nous
avons développé et implanté un Accompa-
gnement personnalisé d'intégration commu-
nautaire (APIC) pour cette clientele.

Accompagnement personnalisé d’intégra-
tion communautaire

L’APIC est un programme « sur mesure » qui
consiste, par la présence d’accompagnateurs,
a stimuler la personne TCC a accomplir des
activités de la vie quotidienne ou de loisir signi-
ficatives pour lesquelles elle éprouve des diffi-
cultés. Cet accompagnement personnalisé et
peu colteux veut pallier a l'inexistence de ser-
vices structurés visant a répondre aux besoins
des personnes TCC au plan de lintégration
communautaire (IC). L’APIC propose un ac-
compagnement de trois heures par semaine
par des personnes de la communauté rémuné-
rées et formées a la problématique du TCC et
a une approche de communication (Lefebvre,
Levert, 2010) qui permet a la personne ayant le

TCC de jeter un regard réflexif sur son IC et qui
lamene a cibler un projet qui la motive a se
mettre en action. Ces accompagnateurs en-
couragent les personnes ayant un TCC a ac-
complir leurs activités de la vie quotidienne et
leurs loisirs afin qu’elles deviennent le plus
autonome possible et ainsi étre plus satisfaites
de leur intégration dans la communauté et de
leur participation sociale. Un Comité de gestion
de projet a été créé afin de les encadrer et de
documenter I'APIC. Voici quelques exemples
de projets avec lesquels les participants ont
débuté I'accompagnement. Il est certain que
ceux-ci se sont modifiés en cours d’accompa-
gnement. L'un désire perdre du poids, faire de
la natation, étre plus autonome, désire étre
animateur de radio et se trouver un copain. Un
autre désire aller & des concerts, socialiser
davantage avec des amis, apprendre a faire la
cuisine. Enfin un autre désire organiser ses
factures, monter une entreprise d'import-
export, perdre du poids, se remettre en forme,
avoir des enfants et une vie de famille.

Formation des accompagnateurs

Une formation de six jours a été développée
avec des intervenants spécialisés en trauma-
tisme cranien. Elle consiste en deux jours de
cours théoriques sur le traumatisme cranien et
ses impacts physiques, psychologiques, de
communication et sociaux; une journée de for-
mation sur I'Approche de communication di-
vergence convergence (Lefebvre, Levert,
2010), une journée de participation a des inter-
ventions a domicile ou dans la communauté
avec un ergothérapeute, un éducateur spécia-
lisé, un psychoéducateur ou un orthopédago-
gue; et deux jours de participation a des activi-
tés sociales offertes par I'Association québé-
coise des traumatisés craniens (AQTC). lIs
sont aussi encouragés a consulter le site Inter-
net Info-TCC :
http://www.repar.veille.gc.ca/info-tcc .

Comité de gestion de projet

Une équipe de travail en partenariat interpro-
fessionnel (comité de gestion de projet [CGP])
composée d’intervenants du réseau public et
communautaire, de gestionnaires, de person-
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nes TCC, de proches et de chercheurs a été
mise en place. Le CGP a pour mandat de tra-
vailler en partenariat avec tous les acteurs im-
pliqués, afin de participer a l'identification des
AVQ, a travailler a la réalisation d'activités de
loisir par la personne TCC dans son environ-
nement naturel par I'entremise des accompa-
gnateurs; a mettre en ceuvre I'APIC, a partici-
per a la formation et a soutenir les accompa-
gnateurs. Le CGP participe aussi a apparier les
accompagnateurs a la personne TCC. Il s’as-
sure du bon déroulement de la prestation de
'APIC. Il participe aussi a I'encadrement des
accompagnateurs. Une personne désignée du
CGP assure un encadrement individualisé a
raison d'une rencontre formelle par mois et
d’autres rencontres selon les besoins de cha-
cun des accompagnateurs. Le CGP tient qua-
tre réunions statutaires par année et un comp-
te-rendu (CR-CGP) enregistré sur bande audio
est produit afin de documenter ses activités.

Etude de validation et de faisabilité de
I'APIC

L'implantation et I'évaluation de I'APIC ont dé-
buté au cours de I'année 2008-2009 en colla-
boration avec un centre de réadaptation et un
organisme communautaire de la région du
Grand Montréal. L'étude de validation et de
faisabilité a permis d’ajuster la formation des
accompagnateurs, le réle du comité de gestion
de projet et de confirmer le choix de nos ins-
truments de mesure.

Devis

Un devis qualitatif de cas multiples (Starkes,
2005) a été utilisé car il permet de saisir la sin-
gularité de I'expérience de la personne et de
rendre le plus fidélement compte des évolu-
tions en terme d’autonomie, de participation
sociale et de satisfaction de la personne.

L’échantillon est constitué de quinze partici-
pants ayant un TCC modéré ou sévere, qui ont
été recrutés entre juillet et décembre 2009. Les
criteres de sélection sont : étre agé de plus de
18 ans, comprendre et s’exprimer en francais;
avoir terminé sa réadaptation; étre retourné
viv,ie a domicile sans services post-
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réadaptation et avoir des besoins non comblés
en regard des activités de la vie. De ce nom-
bre, un participant a quitté le projet, car il a
déménagé dans une maison supervisée a
'extérieur de la ville, et 'accompagnement a
été suspendu temporairement pour un autre
participant qui est hospitalisé pour des proble-
mes de santé mentale.

Méthode de collecte et d’'analyse des données

La collecte des données comporte trois temps
de mesure : au début de I'APIC (TO), aprés six
mois (T6) et aprés douze mois (T12). Les outils
de mesure sont le Profil AVQ (Dutil & al.,
2005), le Profil du loisir (Dutil et al., 2006), La
MHAVIE (Mesure des habitudes de vie section
communication), la Satisfaction de vie, le
BECK/Anxiété, le PIC (Priorités d'Intervention
du Client), des entrevues individuelles et un
questionnaire sociodémographique incluant les
informations médicales (durée du coma, sévé-
rité du traumatisme, imagerie cérébrale, etc.).
En cours d'intervention, les accompagnateurs
rédigent un relevé d’intervention hebdomadaire
qui relate les actions que la personne TCC
pose (par exemple « Monsieur a fait des dé-
marches téléphoniques pour s’inscrire a un
groupe d’alphabétisation ») et celles de l'ac-
compagnateur en lien avec les objectifs a tra-
vailler (par exemple : « J'ai invité Monsieur a
proposer des stratégies pour se rappeler la
date et I'heure de ses activités »), ainsi que les
événements imprévus qui peuvent avoir une
influence sur la réalisation des AVQ, des activi-
tés de loisir et sur sa satisfaction de sa patrtici-
pation sociale.

Le Profil des AVQ et le Profil du Loisir ne per-
mettent pas d'établir de scores globaux. Une
analyse de contenu question par question a été
effectuée pour ces deux instruments. L’analyse
visera a dégager s'il y a eu modification ou
maintien dans la capacité a réaliser les AVQ,
les activités de loisir et la satisfaction de la par-
ticipation sociale. Pour les entrevues individuel-
les, une analyse de contenu thématique a été
réalisée sur les entrevues individuelles enregis-
trées sur bande audio et transcrites au verba-
tim. Une démarche d’'analyse de contenu adap-
té de Paterson, Thorne, Canam et Jillings
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(2001) a été privilégiée. Elle porte sur la per-
ception de I'évolution de 'autonomie de la per-
sonne, la perception de I'évolution de la parti-
cipation sociale de la personne et la perception
de I'évolution de la satisfaction de vie et du
bien-étre de la personne. A travers I'analyse
intercas des éléments tracant la trajectoire de
résilience des participants seront identifiés.

Résultats préliminaires

Les résultats préliminaires aprés six mois mon-
trent que les participants sont plus satisfaits au
plan de leur socialisation, disent mieux gérer
leurs activités au quotidien, et réaliser des acti-
vités de loisir avec plus de satisfaction (par
exemple : utiliser un agenda de facon plus effi-
cace pour planifier ses activités de loisir). De
plus, les participants disent étre satisfaits de la
relation établie avec I'accompagnateur. En
effet, ils affirment que les accompagnateurs
sont préoccupés par ce qu'ils vivent et ce qu'ils
désirent accomplir. Tous les participants affir-
ment que le type de relation établie les stimule
a étre davantage proactif « au moins on a un
projet on sait qu’on va avoir une visite on sait
gu’on est obligé de se laver, avant y a des fois
je ne me lavais méme pas, on ne s’en va nulle
part pourquoi m’habiller... ».

L'accompagnateur a un réle d’agent de motiva-
tion pour les participants. Ainsi, I'accom-
pagnement a permis, selon les dires des parti-
cipants, a faire évoluer positivement leurs ob-
jectifs, ainsi qu'a augmenter leurs activités de
loisir « je sors plus, japprends a connaitre le
quartier, tout est nouveau pour moi ». Face a
leur intérét pour les activités mises en place
durant 'accompagnement, certains participants
affirment qu’ils maintiendraient seuls cette rou-
tine « Elle m'a donné une habitude de venir
faire une marche. Quand je sais qu'elle ne
vient pas, maintenant j'y vais seul, j'ai le goQt
d’y aller ». Les participants affirment aussi que
'accompagnement leur donne des opportuni-
tés accrues de socialisation. Outre le fait de
mieux connaitre leur environnement physique
(quartier, résidence), I'expérience avec les ac-
compagnateurs semble avoir encouragé de
nombreux participants a s’ouvrir a leur envi-
ronnement social au fur et a mesure des ren-

contres, en leur donnant le golt de s’engager
dans des activités qui les valorisent ou qui les
fait se développer positivement « Je suis pas
sociable... mais quand il y a eu la réunion la-
bas, jallais méme organiser les activités de
Nouvel An, jai participé a toute cette affaire-
la... C'est tout un changement ». De plus, plu-
sieurs participants disent avoir davantage
confiance en eux et s’ouvrir davantage sur leur
environnement «c¢a commence la confian-
ce...non je l'aurais pas fait avant aller vers le
monde. Avec elle [accompagnatrice], je sens
que japprends a étre moins renfermée ».
L'accompagnatrice facilite la capacité a identi-
fier des objectifs, a choisir des moyens pour les
réaliser, & motiver la personne pour les réaliser
et encourage l'action. Certains affirment que
leur famille pose un nouveau regard sur eux
constatant qu’ils ont des projets a eux et qu'ils
tentent de les réaliser, qu’ils avancent. Enfin,
certains participants se disent plus positifs face
a la vie, font une réflexion constructive sur leur
propre projet de vie et ressentent une amélio-
ration de leur bien-étre psychologique « ca fait
gu’'on sent qu’on existe, ca fait qu'on se sent
encore vivant ».

APIC et résilience

Bien que nos analyses soient préliminaires,
une tangente tendance qui ressort concerne le
réle de soutien joué par 'accompagnateur qui
semble contribuer de fagon importante au pro-
cessus de résilience. En effet, ces analyses
réveélent que la création d'une relation de
confiance avec l'accompagnateur permet un
échange plus prolifique autour de I'expression
des besoins de la personne TCC par elle-
méme. Cette relation est égalitaire, réciproque
et désirée par la personne. Elle est basée sur
le respect mutuel et la reconnaissance des
compétences personnelles. Elle part du projet
de la personne, des stratégies déterminées par
elle qui évoluent au fil des événements.

L'accompagnateur est souvent la seule per-
sonne, hors du cercle familial, qui entretient
une relation de soutien continue avec la per-
sonne ayant un TCC, apportant avec lui une
perspective différente sur des problemes sou-
vent cristallisés par les années. Ce regard
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nouveau semble trés apprécié selon les dires
des personnes, puisqu’il contribue a enrichir
leur apprentissage sur elles-mémes et la dé-
couverte de leur environnement physique et
social afin qu'elles puissent mieux choisir leurs
stratégies d’ajustement et trouver un nouvel
équilibre.

L'approche de communication utilisée (diver-
gence, convergence) (Lefebvre, Levert, 2010)
met la personne en position de réflexion qui lui
permet de vivre des expériences de réussite.
Cet espace sécurisant d’expérimentation, en-
cadré par l'accompagnateur qui valorise les
forces vives de la personne, semble favori-
ser la réciprocité, l'introspection, les stratégies
d’'ajustement, la motivation a s’engager dans
son projet, et la mise en action des stratégies
pour le réaliser. L'accompagnement améne la
personne a développer a travers le temps une
perception différente de sa situation, a se pro-
jeter dans l'avenir, ce qui contribue a changer
le regard que son entourage pose sur elle. Au
fil du temps, la personne apprend a se redé-
couvrir comme personne avec des forces et de
nouvelles compétences qui la motivent a se
mettre en action.

Apres avoir identifié avec la personne TCC les
changements et stratégies qu’elle désire mettre
en place, l'accompagnateur peut proposer,
lorsque nécessaire, de nouvelles activités qui
peuvent étre choisies par la personne et ulti-
mement ouvrir de nouveaux horizons d’intéréts
chez celle-ci. D’ailleurs, plusieurs des partici-
pants ont découvert de nouvelles opportunités
insoupconnées leur redonnant I'envie d'avoir
de nouvelles passions et la motivation de se
fixer d’autres projets. Pour rester motivée, la
personne doit toujours étre proactive dans sa
démarche (réfléchir aux objectifs, a celui préci-
sément a mettre en ceuvre, a son plan d’action,
a l'action a expérimenter, etc.). Il semble que
'encouragement et le renforcement de com-
portements positifs de la part des accompa-
gnhateurs jouent un réle important dans la re-
connaissance du fait que la personne peut se
faire confiance, dans la persévérance des per-
sonnes a poursuivre la réalisation d’activités
parfois difficiles et ressentir un sentiment de
réussite.
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Ainsi, le soutien de I'accompagnateur valorise
I'utilisation par la personne de ses forces dans
le choix et la réalisation d’'un projet, stimule sa
proactivité et lui permet transcender I'adversité
pour créer des opportunités de changement qui
contribuent a maintenir sa motivation a agir sur
elle-méme, sur son environnement et sur ses
relations. L'APIC par son approche réflexive
aide la personne a donner un sens a son expeé-
rience, a modifier sa trajectoire de vie et a de-
meurer résiliente.

Conclusion

De ces premieres réflexions, il ressort qu'un
accompagnement personnalisé dans le respect
des caractéristiques, des valeurs et des
croyances de chaque personne, misant sur la
reconnaissance qu’'elle peut poursuivre son
évolution par la redécouverte d’ambitions et de
projets possibles permet aux personnes ayant
un TCC de découvrir de nouveaux sentiers de
vie dans le respect d’elles-méme. L’'approche
utilisée permet aux personnes de s'approprier
leurs compétences pour développer leur auto-
détermination et leur autonomie afin de réaliser
leur nouveau projet de vie. Ceux-ci se déve-
loppent par des actions concrétes, le sentiment
gue l'on peut exercer un plus grand contréle
sur sa vie en développant des compétences et
la confiance dans ses ressources. En ce sens,
'APIC apparait comme un ingrédient essentiel
au développement de la résilience, conjugué a
accés a un soutien social et & un environne-
ment accueillant et facilitant. Le chemin a par-
courir ne sera peut-étre pas celui visé au dé-
part, mais il ménera vers un ailleurs de réalisa-
tions.
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Résumé

Plusieurs penseurs et chercheurs de la discipline infirmiére' reconnaissent I'importance que joue la
relation de caring dans I'ensemble du processus de réadaptation de la personne soignée. L'expé-
rience d'« étre avec » la personne se veut centrale a la relation de caring.

Notre étude phénoménologique a exploré, par des entrevues qualitatives auprés de personnes hospi-
talisées en réadaptation (N=23), la signification de I'expérience d'« étre avec » l'infirmiére, ainsi que la
compréhension de la contribution de cette expérience a leur réadaptation. La méthode phénoméno-
logique « Relational Caring Inquiry » (Cara, 1997) a guidé I'analyse des données.

Cet exposé présentera certains résultats de recherche afin d'exposer clairement comment une telle
pratique de soin promeut la résilience chez les patients hospitalisés en réadaptation. Par exemple, les
patients ont mentionné qu'étre avec l'infirmiere augmentait leur sentiment de confiance en leurs capa-
cités de facon a prendre en charge leur processus de réadaptation, et ce, avec plus d’autonomie. En-
fin, des stratégies seront partagées afin de promouvoir une pratique infirmiére réflexive qui vise a
renforcer, dans un partenariat, la résilience chez la clientéle de réadaptation. Ce sont quelques pistes
pour voir autrement l'intervention en réadaptation.
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u Québec, dans le réseau de la santé

et des services sociaux, on parle

abondamment de la pénurie des res-

sources humaines, des contraintes

économiques de toutes sortes, de

méme que de la complexité des si-
tuations cliniques. Ce faisant, ce contexte pro-
voque une surcharge de travail, un accent sur
la productivité, la technologie, et ce, au détri-
ment de la relation de caring et de 'lhumanisme
(Bondas, 2003; Cara, 2004, 2008; Cara et
O'Reilly, 2008; Cara, Nyberg et Brousseau,
2011; Turkel, 2007; Unterschuetz, Hughes,
Nienhauser, Weberg et Jackson, 2008; Wat-
son, 2006, 2012).

Malgré ce contexte éminemment peu favorable
a I'numanisme, des chercheurs et théoriciens
internationaux affirment haut et fort que le ca-
ring s’avére essentiel a la guérison et a la pro-
motion de la santé de la personne soignée
(Beagan et Els, 2007; Cara, 2004; Cara et
O’Reilly, 2008 ; Duffy, 1992; Erci, Sayan, Tor-
tumluoglu, Kilic, Sahin et Gungérmis, 2003;
Granderg, Engberg et Lundberg, 1998; Lind-
holm et Ericksson, 1993; Lucke, 1998, 1999;
Narayanasamy, 1996; O’Reilly, 2007; O'Reilly
et Cara, 2010; O'Reilly, Cara, Avoine et Brous-
seau, 2010a, b; St-Germain, 2007; St-Germain,
Blais et Cara, 2008, 2009; Watson, 2006,
2008, 2012). Pour Watson (2006, 2008, 2012),
la relation de caring désigne le fait d’ « étre
avec » une autre personne dans une relation
profonde, au dela du soin physique, ou chacun
est percu comme un étre humain unique. Plu-
sieurs penseurs et chercheurs de la discipline
infirmiére (Balut-Befecadu, 1991; Cara et
O'Reilly, 2008; Desjean et Doucet, 1989; Ga-
gnon, 2004; Lucke, 1995, 1998, 1999; Naraya-
nasamy, 1996; O’Reilly, 2007, 2008, 2009;
O'Reilly et Cara, 2010; O'Reilly, Cara, Avoine
et Brousseau, 2010a, b; St-Germain, Blais et
Cara, 2008) reconnaissent I'importante contri-
bution de la relation de caring dans I'ensemble
du processus de réadaptation de la personne
soignée. Malgré cette reconnaissance, il faut
préciser que les effets thérapeutiques bénéfi-
gues de cette qualité de relation humaine de-
meurent encore peu explorés dans ce contexte
de soins particulier qu'est la réadaptation. A
notre connaissance, seulement deux études en
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sciences infirmiéres (O'Reilly, 2007, 2009;
O'Reilly et Cara, 2010; O'Reilly, Cara, Avoine
et Brousseau, 2010a, b) ont exploré la signifi-
cation d’'« étre avec » en contexte de réadapta-
tion. La premiere étude qualitative de type
phénoménologique (O’Reilly, 2007) s’est inté-
ressée a mieux comprendre la signification et
la contribution de I'expérience d’ « étre avec »
la personne soignée pour des infirmiéres ceu-
vrant en réadaptation. Ainsi, et a l'aide de la
méthode intitulée Relational Caring Inquiry
(RCI) développée par Cara (1997), l'expé-
rience d'« étre avec » le patient représente
pour les infirmiéres en réadaptation, une « ren-
contre humaine, profonde, thérapeutique et
transformatrice » (O’Reilly, 2007). La deuxiéme
étude phénomeénologique (O’Reilly, Cara,
Avoine et Brousseau, 2010a, b) a exploré, au-
pres de 23 patients hospitalisés en réadapta-
tion, la signification et la contribution de
'expérience d'« étre avec » linfirmiere. Ces
résultats démontrent qu'« étre avec » [in-
firmiere, concept central a la relation de caring,
contribue au processus de réadaptation des
personnes hospitalisées en accentuant no-
tamment, leur autonomie et bien-étre. D’ail-
leurs, ces résultats corroborent ceux d'autres
auteurs, lesquels affirment également que la
relation de caring potentialise la résilience au-
pres des personnes vivant des situations trau-
matisantes (Duffy, 2009; Laursen et Birming-
ham, 2003; Munro et Edward, 2008). Il est
donc loisible d’établir un lien entre nos études
portant sur la signification d'« étre avec » ainsi
gue la résilience des patients en réadaptation.

Dans la littérature consultée (De Chesnay, Pell,
et Pamp, 2008; Dyer, Patsdaughter, McGuin-
ness, O'Connor et DeSantis, 2004; Earvolino-
Ramirez, 2007; Fougeyrollas et Dumont, 2010;
Gillespie, Chaboyer et Wallis, 2007; Laursen et
Birmingham, 2003; Quale et Schanke, 2010;
Masten, 2001; Munro et Edward, 2008; Ri-
chardson, 2002; Staub et Vollhardt, 2008; Wa-
relow et Edward, 2007; Wilson et Ferch, 2005),
plusieurs définitions de la résilience existent et
aucun consensus ne s’en dégage. En effet,
Richardson (2002) identifie trois courants qui
définissent la résilience. Premiéerement, l'iden-
tification de caractéristiques résilientes, telles
gue l'estime de soi et le soutien social, corres-
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pond a la premiére vague des recherches ef-
fectuées sur ce concept. La seconde vague,
guant a elle, identifie la résilience comme un
processus d’adaptation face aux agents stres-
seurs, a l'adversité, aux changements sou-
dains, aux opportunités ainsi qu'a certains
phénoménes complexes. Toujours selon Ri-
chardson, ce processus d’adaptation vise I'at-
teinte d’'un équilibre ou une forme de stabilité,
laquelle était présente avant I'évenement. En-
fin, Richardson (2002) décrit la troisieme vague
comme la résilience innée, c’'est-a-dire I'identifi-
cation d'une force motivationnelle intérieure
visant I'actualisation de soi. Pour De Chesnay,
Peil et Pamp (2008), il s'agit, en quelque sorte,
d'un rebondissement (bounce back) suite a un
évenement traumatique. Gillespie, Chaboyer et
Wallis (2007) reconnaissent les trois attri-
buts suivants a la résilience : I'espoir, le coping
et lauto-efficacité (self-efficacy). L’analyse
conceptuelle de Wilson et Ferch (2005), met en
lumiere des caractéristiques associées a la
résilience, telles qu'un environnement de sou-
tien, une autonomie personnelle, une maturité
émotionnelle, de méme que la créativité et I'es-
poir.

En lien avec un environnement de soutien,
d’autres auteurs (Laursen & Birmingham, 2003;
Munro et Edward, 2008), reconnaissent le role
essentiel de la relation de caring dans la pro-
motion de la résilience. Par exemple, I'étude
ethnographique de Laursen et Birmingham
(2003) soutient que la relation de caring revét
une importance capitale puisqu’elle supporte le
développement de la résilience par la confian-
ce, la compréhension, le respect, la présence,
le fait d'« étre avec » la personne, de méme
que I'empathie démontrée. Dans le méme
sens, I'étude phénomeénologique de Munro et
Edward (2008) rapporte des résultats compa-
rables auprés des aidants familiaux. En effet,
ces auteurs mentionnent gqu'une attitude de
compassion apporte du soutien et favorise un
sentiment de bien-étre ce qui promeut la rési-
lience chez la personne.

Certains résultats, émergeant de notre étude
phénoménologique (O’Reilly, Cara, Avoine et
Brousseau, 2010a, b) réalisée auprés de pa-
tients en réadaptation, corroborent les propos

de Laursen et Birmingham (2003), de méme
gue ceux de Munro et Edward (2008). En effet,
pour les patients hospitalisés en réadaptation,
'expérience d’'« étre avec » signifie que I'infir-
miere (a) est présente aux besoins des pa-
tients et des proches (par exemple, étre ac-
cueillante, attentive, authentique, chaleureuse,
empathique, patiente, sensible), (b) démontre
du respect envers les patients  (par exemple,
la compassion, le dévouement, la liberté de
choix, la dignité, la reconnaissance du vécu
expérientiel de santé, la sollicitation active du
patient, la subjectivité de la personne humaine
dans le soin), (c) établie une relation d’'aide
et de confiance (par exemple, l'advocacy, la
collaboration, le dialogue, I'encouragement,
'engagement professionnel, la mutualité), (d)
procure des soins centrés sur le patient et

la famille (par exemple, 'accompagnement et
le soutien, I'assistance dans les besoins, I'em-
phase sur la personne, I'enseignement indivi-
dualisé, I'évaluation / le plan de soins indivi-
dualisé, les soins holistiques), (e) fait preuve
de disponibilité et d'ouverture  (par exemple,
le désir d’aider les patients, la disponibilité
(temps) a I'égard des patients, I'ouverture aux
suggestions du patient, la reconnaissance de
la compétence des patients en regard de leur
santé), (f) offre des soins avec compétences
professionnelle et relationnelle (par exem-
ple, les attitudes et les comportements, les
connaissances des soins en réadaptation, le
professionnalisme, les habiletés professionnel-
les et relationnelles, l'imputabilité dans le soin,
le jugement clinique, le professionnalisme et la
réflexivité) (O’Reilly, Cara, Avoine et Brous-
seau, 2010a, b). Ces résultats illustrent des
interventions humanistes pouvant contribuer au
développement, au maintien et au rehausse-
ment de 'autonomie, du bien-étre et de la rési-
lience des patients afin de concourir & une ré-
adaptation optimale. Ainsi, ces derniéres re-
présentent donc des pistes d'interventions
pertinentes pour promouvoir la résilience. Is-
sues de cette méme étude (O'Reilly, Cara,
Avoine et Brousseau, 2010a, b), d’autres résul-
tats viennent appuyer ceux de Gillespie et al.
(2007) et de Wilson et Ferch (2005). En effet,
pour les patients interrogés, l'expérience d'«
étre avec » linfirmiére contribue (a) a la pro-
motion de l'autonomie dans le processus
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de réadaptation (par exemple, I'apprentissage
pertinent, la progression, I'autonomie dévelop-
pée, I'espoir en l'avenir, le sentiment de con-
fiance en soi, la promotion de la guérison), (b)
au soutien réconfortant  (par exemple, le sen-
timent d’étre aidé, la réassurance, le réconfort,
le sentiment d'étre écouté, le sentiment d’étre
compris, le sentiment d’étre encouragé, le sen-
timent de sécurité), (c) au bien-étre global
(par exemple, le bien-étre, le sentiment d'étre
heureux, la distraction de la souffrance, le sen-
timent d’étre a l'aise), et finalement (d) a une
expérience mutuelle gratifiante  (par exem-
ple, la satisfaction des soins recus, I'appréci-
ation mutuelle qui perdure dans le temps, la
reconnaissance, une expérience enrichis-
sante). Ces résultats probants appuient plu-
sieurs des éléments clés de la résilience, iden-
tifiés par les auteurs cités antérieurement.

Somme toute, si I'expérience d'« étre avec »
linfirmiére, centrale a la relation de caring,
contribue a la réadaptation des patients, il
s'avere loisible de croire que cette expérience
relationnelle pourrait promouvoir le niveau de
résilience de la personne soignée. En d’autres
mots, il demeure possible de penser qu'« étre
avec » est, a la fois, au cceur de la relation de
caring, de méme qu’au cceur de la résilience et

d’une réadaptation optimale.

Des recommandations découlent de nos résul-
tats. Au niveau de la gestion , il nous apparait
fondamental de prendre soin des soignants
afin de les garder en santé dans le systeme
public de soins de santé québécois, de les sou-
tenir dans leurs fonctions auprés de la clien-
tele, de croire en ce qu'elles font et a leur va-
leur ajoutée dans le réseau de la santé. Dans
le méme ordre d'idée, de soutenir les interve-
nants (novices a experts) par le mentorat, la
formation en cours d’emploi, la valorisation des
valeurs humanistes centrales a la mission de
votre établissement de fagcon a guider vos pra-
tigues humanistes au quotidien. Pour la prati-
gue clinique , il faut retrouver un sens a votre
travail en vous recentrant sur la raison d’étre
gui vous habite, sur ce que c’est que d’étre un
intervenant, de réfléchir sur la valeur fonda-
mentale, pour le patient et sa famille, de pren-
dre le temps, de centrer nos soins sur la clien-
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tele plutét que sur la tache, d’'établir une rela-
tion de caring, de s’intéresser a leur expérience
et au sens qu'ils lui accordent, de solliciter leur
participation au niveau décisionnel. Ces résul-
tats probants témoignent que la promotion
d’'une pratique réflexive, qui vise a renforcer
dans un partenariat, I'autonomie et la résilience
chez la clientéle de réadaptation, s'avére né-
cessaire, voire indispensable. Du co6té de
'enseignement , la priorité demeure la forma-
tion d'une releve compétente en réadaptation
par le biais d’'un encadrement de qualité via un
mentorat, en les outillant a répondre aux be-
soins complexes de la clientéle, en offrant de la
formation continue en contexte réel de soins
sur une base réguliére et permanente, en dé-
veloppant des activités de pratique réflexive
(Cara et O'Reilly, 2008; Chinn et Kramer, 2008;
Lefebvre, Pelchat, Levert, David et Gauvin-
Lepage, 2007) qui se veulent transformatrices
(créer un espace de dialogue, inviter les inter-
venants a réfléchir sur soi et leur pratique, re-
connaitre le changement comportemental sou-
haité dans la pratique future, s’engager dans
'acquisition de valeurs, d’attitudes et de com-
portements humanistes). Pour la recherche ,
poursuivre les études sur I'humanisation des
soins et I'humanisation organisationnelle afin
de promouvoir, dans les milieux cliniques de
réadaptation, une pratique qui s’appuie sur les
résultats probants démontrant la contribution
d'une approche humaniste a la résilience des
patients. Pour y parvenir, il s’avére donc judi-
cieux de développer, implanter et évaluer un
projet de formation en cours d’emploi en regard
des pratiques humanistes afin de former les
intervenants, le personnel de soutien, de mé-
me que les gestionnaires, vers une réappro-
priation de I'importance d'une pratique huma-
niste en réadaptation. Finalement, pour la di-
mension sociopolitique , il nous apparait
indispensable d'accepter [linvitation, voire
méme le mandat, de réfléchir et de défendre
une éthique qui promeut I'humanisation des
soins a la population, car leur dignité humaine
est menacée (Watson, 2008, 2012), de méme
que de collaborer au dialogue nécessaire a un
leadership fort, de s’impliquer au niveau des
politiques institutionnelles (Cll, CIR) et ministé-
rielles (réseau de la santé).
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En conclusion, considérant que la relation de
caring favorise et contribue a promouvoir et a
renforcer la résilience et 'autonomie du patient
en réadaptation, nous convenons qu’il y a ur-
gence de poursuivre les efforts pour mettre en
place des mesures pour humaniser les soins
en réadaptation. Par exemple, I'obtention d’'une
politique québécoise d’humanisation des soins
renforcera le besoin d’'implanter des pratiques
humanistes dans les milieux cliniques, notam-
ment la réadaptation, contribuant positivement
a la résilience, a I'autonomie, a la sécurité des
patients et ultimement a la qualité des soins
offerts.
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Résumé

Au Québec, 3,2 % des enfants de moins de quinze ans présentent une incapacité (Institut de la statis-
tigue du Québec, 2009). Bien que leurs parents soient les premiers responsables de leur développe-
ment, ils ont besoin d’étre accompagnés pour accomplir cette tache. L’épanouissement de ces famil-
les dépend de leurs propres facteurs de protection, mais aussi d'un réseau de soutien efficace et co-
hérent.

En 2003, le Québec s’est doté d’'une Entente de complémentarité des services entre le réseau de
I'éducation et celui de la santé et des services sociaux pour soutenir efficacement I'éléve handicapé
ou en difficulté et sa famille. Dans ce contexte, tous doivent établir des pratiques de collaboration et
développer une vision collective des objectifs a atteindre. Cette conférence présentera la mise en ceu-
vre de 'Entente en se basant sur la perception de 56 parents d'éléves ayant des besoins particuliers.

Afin d’explorer cette réalité, ils ont été interrogés sur la complémentarité des services regus. Pour la
majorité d'entre eux, les pratiques actuelles de collaboration entre les deux réseaux ont peu d’'impact
sur la complémentarité des services. Plusieurs soulignent devoir constamment faire preuve d'initiative
pour obtenir un soutien essentiel, ce qui demande énergie et détermination. De plus, ils agissent en-
core souvent comme agents de liaison entre les réseaux. Dans un tel contexte, la résilience parentale
est d’autant plus importante, car les services aux enfants semblent dépendre des capacités des pa-
rents a faire face a I'adversité, a se mobiliser et a faire valoir leurs droits.

Mots-clés : Résilience, entente de collaboration en éducation et en santé, perspectives des parents
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Introduction

n 2003, le Québec a innové en se

dotant d’'une Entente de complémen-

tarité des services entre le réseau de

la santé et des services sociaux et le

réseau de l'éducation, afin de sou-
tenir efficacement I'éleve handicapé ou en diffi-
culté ainsi que sa famille (MELS, 2003). Dans
ce contexte, tous doivent établir des pratiques
de collaboration et développer une vision col-
lective des objectifs a atteindre. Par ses princi-
pes, 'Entente contribue & mettre en place des
conditions facilitant la résilience parentale. En
ce sens, bien que I'épanouissement des pa-
rents dépende de leurs propres facteurs de
protection, il passe aussi par la présence et
limplication d’'un réseau de soutien efficace et
cohérent. L'un des objectifs de cette recherche
est de documenter 'implantation et les retom-
bées de cette Entente a partir des expériences
parentales.

Rappel des principes liés a I'Entente

Afin de favoriser le développement global des
éléves handicapés ou en difficulté et le soutien
de leurs parents, I'Entente s’appuie sur six
principes. Premiérement, I'enfant est un agent
actif de son développement. Dans la mesure
du possible, il doit étre partie prenante des
décisions qui le concernent. Deuxiémement,
les parents sont les premiers responsables du
développement de leur enfant. Les interve-
nants des deux réseaux doivent les soutenir
dans leur réle en privilégiant une approche
collaborative misant sur leur potentiel. Troisi-
emement, I'école occupe une place prépon-
dérante comme milieu de vie et d’apprentis-
sage. C'est un lieu privilégié pour établir un lien
significatif avec I'enfant. Considérant cela, il
importe de favoriser la présence des inter-
venants du réseau de la santé et des services
sociaux a I'école. Quatriemement, I'école cons-
titue I'une des composantes majeures de la
communauté. Elle doit devenir un pivot central
de concertation, afin d’harmoniser les princi-
paux €léments qui exercent une influence sur
les jeunes dans leurs différents milieux de vie.
Cinguiemement, une réponse adaptée doit étre
offerte aux éléves qui ont des besoins particu-
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liers. Ceci impligue un processus conjoint
d’évaluation des capacités et des besoins liés
au développement, a la santé, au bien-étre ou
a la réussite scolaire. Cette démarche vise a
assurer la continuité des interventions et des
services. Sixiemement, un continuum de ser-
vices intégrés est développé. Il s'agit de déter-
miner des objectifs communs auxquels chacun
collabore. Ce continuum implique, dans cha-
gue région, la mise en ceuvre et I'arrimage des
services de promotion de la santé et du bien-
étre, de prévention, d’aide, de réadaptation et
d’adaptation, de méme que lI'accompagnement
pour la famille (MELS, 2003).

Méthodologie

Afin de s’enquérir des retombées sur la partici-
pation des enfants handicapés ou en difficulté
et de leurs familles, 56 parents ont accordé
une entrevue a un membre de I'équipe de re-
cherche. Il est a noter que six parents avaient
deux enfants présentant des besoins particu-
liers. Les entrevues portaient donc sur la situa-
tion de 62 enfants, dont deux n’étaient pas
encore scolarisés au moment de I'entretien.

Démarches faites par les parents

Plusieurs parents disent ne pas comprendre
comment avoir acces aux services. lls trouvent
le systeme scolaire complexe et ils affirment
manquer d’informations sur la facon de faire
leurs demandes. Souvent, ils se sentent isolés
pour faire leurs démarches et ils doivent faire
preuve d'initiative pour que l'enfant obtienne
des services. La plupart d’entre eux déplorent
le peu de soutien offert par les intervenants.
Une mére souligne comment cette situation
atteint les parents :

« Ca a toujours été moi qui me suis battue, je n'ai
jamais eu une ressource en me disant: « Ma-
dame, votre enfant a ce besoin-1a, voila les res-
sources, voila les places ou vous pouvez appe-
ler. » On ne m’a jamais dit ¢a. Toutes les choses
que j'ai réussi a avoir, c'est parce que je les ai
eues une a la fois en faisant des batailles conti-
nuelles. »

Les parents doivent se débrouiller seuls, ce qui
est loin d'étre facile. Parfois, l'information est
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disponible auprés des associations ou lors de
rencontres informelles. Les participants preé-
cisent prendre connaissance de programmes
d’aide par l'intermédiaire d’autres parents. A ce
propos, de nombreux parents se joignent au
milieu associatif, ce qui leur permet d’échanger
sur leurs situations et de trouver des solutions
concréetes. Plusieurs parents interrogés sont
aussi membres du comité consultatif EHDAA,
bien que ce dernier n'ait pas de pouvoir déci-
sionnel. C’est en prenant part a ce type de re-
groupement qu’ils estiment accéder a des in-
formations claires concernant les services exis-
tants et les démarches a entreprendre pour les
obtenir. Plusieurs parents déplorent le manque
de personnes-ressources pour les guider, et
les lacunes dans la diffusion des informations
concernant les services disponibles. A force de
travail et d’investissement de leur part, les ser-
vices se mettent en place graduellement. Une
meére suggeére une forme de catalogue des
services :

« Offrez-moi, comme quand vous allez au Metro,
offrez-moi ce que vous avez comme produits,
étalez-les-nous. Ce serait intéressant de savoir
quel type d’enfant a droit a ceci ou a cela. »

Plusieurs parents rapportent que le diagnostic
représente un élément clé pour recevoir les
services dont leur enfant a besoin. En l'ab-
sence d'un diagnostic, il semble impossible
d’'obtenir des services adéquats pour I'enfant.
Le parent peut rester longtemps dans l'incerti-
tude. Méme si le diagnostic est posé, d’autres
obstacles peuvent se présenter, car l'accés
aux services varie selon celui-ci. Par exemple,
selon les propos de certains parents, les en-
fants avec un bon potentiel de développement
sont priorisés et bénéficient d’'un suivi régulier.
Un pronostic avec peu de possibilités d’amé-
lioration limiterait I'offre des services de réa-
daptation. Dans le méme ordre d'idées, des
participants notent que les priorités de services
sont guidées par les budgets disponibles, ce
gui explique pourquoi les enfants avec un meil-
leur pronostic de réadaptation sont pris en
charge. C'est ainsi que les enfants ayant des
incapacités importantes ou trés séveres béneé-
ficient surtout d’interventions ponctuelles et de
soutien technique sur demande.

Identification des besoins

Pour plusieurs parents, les besoins réels de
'enfant sont souvent sous-estimés. Selon eux,
l'identification de ces besoins représente une
étape cruciale dans le choix des services a
recevoir. Considérant les budgets destinés aux
services en adaptation scolaire, des parents se
plaignent que leur gestion soit assumée par les
directions des écoles. lls déclarent que les
sommes allouées ne sont pas toujours utilisées
pour répondre aux besoins de I'enfant handi-
capé. De plus, les montants accordés sont
souvent insuffisants. Dans le cas des enfants
avec des incapacités importantes, il s’avere
ardu de trouver quelgqu’'un de disponible pour
travailler avec eux, et ce, peu importe la région.

Contraintes organisationnelles

Les parents sont confrontés a la dualité des
réseaux. En effet, les démarches administrati-
ves nécessaires pour obtenir les services sont
parfois lourdes et difféerent d'un réseau a
lautre. Chacun a son personnel, ses regles,
procédures et formulaires. Cette situation com-
plexifie les demandes et les parents doivent
multiplier les appels aux différents guichets de
services. Parmi les problemes les plus souvent
soulevés, les délais et I'attente figurent en téte
de liste. Par ailleurs, une mere mentionne que
la conciliation travail-famille réduit le temps
disponible pour rechercher les services. Selon
elle, les procédures demandent du temps et de
'énergie que tous les parents ne sont pas en
mesure de fournir.

Roulement du personnel

Les parents interrogés apprécient lorsqu'il y a
une stabilité ou une continuité dans les servi-
ces que recoit leur enfant. lls désirent que
lintervenant, qu’importe sa provenance, con-
naisse I'enfant. lls trouvent difficile de subir un
roulement du personnel. Cela les oblige a créer
une relation de confiance avec un nouvel inter-
venant et a expliquer encore une fois la situa-
tion particuliere de leur enfant. Les propos de
deux parents illustrent la problématique :
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« [Mon fils] a 16 ans et je pense que jai passé
14 travailleuses sociales. Ca c’'est pénible. Elles
sont toutes fines, toutes celles que j'ai eues ont
toutes été bien gentilles, mais mon Dieu, c’est ¢a,
c’est que notre histoire est a recommencer a cha-
que fois. »

« Personnellement, changer de travailleur social,
¢ca m’'a chamboulée, parce que javais une
confiance, une énorme complicité. J'allais la voir
et c’était facile. Mais la en changeant, c’est repartir
a zéro. »

Bris de services

La continuité des services semble étre com-
promise par les bris de services liés a I'dge ou
au diagnostic de I'enfant. Par exemple, un pa-
rent rapporte que dans sa région, les services
de pédopsychiatrie ne sont plus offerts apres
'age de douze ans, et ce, peu importe les be-
soins de I'enfant. Il arrive également que les
services soient interrompus parce que la fa-
mille se débrouille assez bien avec ce qu'elle
a. Une mere raconte :

« C'était notre crainte, qu'ils nous disent. Vous
avez déja quelque chose pour vous dépanner, on
arréte. »

Ces bris font en sorte que des enfants n’ont
pas les services pour répondre a leurs besoins.
D’aprés les parents, les services appropriés
devraient étre offerts jusqu'a I'age adulte, in-
cluant la transition a la vie active. lls devraient
étre orientés vers des domaines ou l'enfant
peut se réaliser en fonction de ses capacités.
Des parents constatent que l'offre de services
diminue a mesure que leur enfant vieillit. Or,
les besoins évoluent parfois avec l'age. Par
exemple, une mére remarque que plus son fils
vieillit, plus les soins de base dont il a besoin
sont importants :

« Nos heures ont été coupées, mais notre enfant
vieillit et nous demande encore plus de soins
gu’avant. Plus on avance dans le temps et moins
on a du temps. Leur fagon n’est pas logique parce
gue I'enfant est plus pesant, est plus grand, il y a
plus de contraintes. »

Modes de collaboration

L'outil de collaboration le plus souvent men-
tionné par les parents est le plan d’intervention.
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Il semble cependant que son application varie.
Certains parents disent que les rencontres de
plan d’intervention ont lieu aux deux ans. La
participation a ces entretiens peut prendre plu-
sieurs directions. Par exemple, lors des ren-
contres de plan d'intervention scolaire, des
parents ont I'occasion de donner leur opinion et
d’exprimer leurs demandes, alors que d'autres
soulignent ne pas avoir I'opportunité de discu-
ter du choix des objectifs. Un parent mentionne
méme ne pas pouvoir assister aux rencontres
de plan dintervention. Plusieurs soulignent
gu’ils n'ont pas connaissance des retombées
des décisions et des actions découlant du plan
d’intervention. Les décisions sont sous la forme
de recommandations ou de suggestions assez
informelles pour lesquelles il y a peu de suivi,
d’aprés les parents.

Selon les participants, il arrive que les services
soient peu adaptés aux besoins de leur enfant,
a cause d’'un manque de concertation entre les
intervenants des deux réseaux. En ce sens,
des parents observent des dédoublements
dans I'évaluation et l'intervention, de méme
gue des besoins non comblés en I'absence de
complémentarité des services. Certains pa-
rents font remarquer un manque d’ouverture
chez des intervenants du milieu scolaire,
concernant les recommandations provenant du
réseau de la santé et des services sociaux.
D’autres constatent que, méme si le milieu
scolaire est relativement ouvert a la participa-
tion des parents, certains intervenants ne sont
pas assez réceptifs a leurs demandes et sug-
gestions.

Plusieurs parents interrogés mentionnent un
manque de volonté de les intégrer dans les
discussions, et ce, quimporte le réseau. La
plupart des parents ont I'impression que les
intervenants, au lieu de collaborer, se renvoient
sans cesse la balle quant a qui devrait offrir tel
service ou répondre a tel besoin de I'enfant.
Certains parents disent aussi que les interve-
nants de la santé et des services sociaux esti-
ment gu’ils n'ont pas a les informer des échan-
ges avec I'école.
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Sommaire des résultats

Pour la majorité des parents consultés, la
complémentarité des services est pergcue com-
me étant peu ou pas satisfaisante. En fait, la
moitié des parents interrogés supposent que
les intervenants des deux réseaux collaborent,
mais ils n’observent généralement ni action
concrete ni retombée sur la coordination et la
continuité des interventions. Pourtant, selon un
membre du comité national, la place des pa-
rents est centrale :

« I faudrait outiller les familles, les parents, et
gu’ils aient l'opportunité de savoir ce qu'offre
'Entente. Dés qu’il y a un PI, par exemple, il fau-
drait que l'on soit capable, tant le réseau de la
santé que le réseau de I'’éducation, d'indiquer aux
parents que cette entente-la existe et qu'il y a des
services complémentaires qui peuvent étre offerts
avec la liste des services offerts. »

Plusieurs parents identifient les périodes de
transition (par exemple, la rentrée a I'école et
le passage du primaire au secondaire) comme
des moments ou la concertation devrait étre
priorisée, compte tenu des enjeux de coordina-
tion et de continuité propres a ces périodes.
Considérant le fait que le leadership n’est as-
sumé par aucun des deux réseaux, de nom-
breux parents soulignent que ce sont finale-
ment eux qui doivent se mobiliser pour sollici-
ter, année apres année, des services adaptés
aux besoins de leur enfant'. lls rapportent de-
voir frequemment s’imposer afin que leurs de-
mandes, suggestions et préoccupations soient
entendues. Pour que leur opinion soit considé-
rée, leur détermination de méme qu’une atti-
tude d'ouverture de la part des intervenants
s’averent généralement nécessaires. De plus,
le plan d'intervention (Pl) semble étre le seul
mécanisme par lequel les intervenants sollici-
tent la participation des parents dans les prises
de décision et le choix des interventions. Lors-
gu’il est appligué adéquatement, ce méca-
nisme de concertation donne l'occasion a la
famille et aux intervenants, des deux réseaux,
de déterminer les actions a entreprendre, dans

! Dans I'organisation scolaire actuelle, les budgets desti-
nés aux services ou aux ressources spécialisées doi-
vent étre demandés annuellement, par la direction de
I'école, & la commission scolaire.

le meilleur intérét de I'enfant. Par contre, selon
les propos recueillis, son utilisation est varia-
ble. Dans certains milieux scolaires, il s'agit
davantage d’une démarche administrative que
d’un outil de concertation efficace.

Plusieurs informateurs-clés confirment le role
stratégique des parents dans la transmission
de l'information entre les deux réseaux. Il faut
toutefois se questionner sur la place réelle qui
leur est accordée, car l'un d’entre eux rap-
porte :

« Tu remplis plein d'autorisations pour que les
informations se transmettent, mais je ne peux pas
dire que je sois vraiment au courant. »

Selon les propos recueillis, les parents vivant
avec un enfant handicapé ou en difficulté doi-
vent jongler avec de nombreux défis, plus im-
portants en nombre et en intensité que ceux
vécus par les parents dont I'enfant évolue sans
probleme. Ces situations constituent autant de
facteurs de risque qui viennent mettre a
I'épreuve I'équilibre individuel et familial. Cette
recherche met en évidence plus particuliére-
ment certains facteurs externes venant alimen-
ter ou inhiber les effets négatifs de ces stres-
seurs. Par exemple, un parent souligne que le
soutien d’un intervenant qui se manifeste a un
moment propice peut maximiser les effets du
soutien :

« Je ne pense pas qu’on ait besoin de gros trucs
partout, mais quand on comprend bien une per-
sonne, il y a plein de petites affaires qui peuvent
intervenir au bon moment. (...) Puis on n'a pas
besoin de soutenir ¢a longtemps, parce que jus-
tement, on a su étre perspicace dans le moment
d’'aider. »

Pistes de solution

A la suite de cette analyse, quatre pistes de
solution ressortent :

1. Interagir davantage avec les parents: les
accueillir, les écouter, tenir compte de leur
réalité, solliciter leur présence et reconnai-
tre leur expertise;

2. Informer les parents a l'aide d'une docu-
mentation adaptée concernant les services
offerts par les deux réseaux;
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3. Expérimenter et documenter des appro-
ches novatrices pour favoriser I'implication
parentale et celle des enfants;

4. Structurer davantage les démarches relati-
ves aux transitions de 'éléve.

Miser sur le potentiel des parents, les soutenir
dans leur r6le, renforcer leurs compétences,
planifier et réaliser toutes les interventions
avec leur étroite collaboration, sont des exem-
ples de pratiques qui s’inscrivent dans la philo-
sophie de I'Entente et viennent optimiser les
conditions favorables & la résilience parentale.
En effet, tous les parents identifient des retom-
bées positives de leur implication : ils acquié-
rent des compétences, échangent avec les
intervenants, formulent leurs attentes et leurs
demandes de facon a obtenir des réponses et
vont chercher les services répondant aux be-
soins de leur enfant, parfois plus rapidement.

« Je me dis qu’en s’en occupant, c’est la qu’on
développe des services et qu'on réussit a en
avoir. »

La majorité des parents interrogés ont pris
l'initiative de s'impliquer. lls suggerent que des
opportunités de participation leur soient davan-
tage offertes. lls insistent sur l'importance de
I'écoute active et de la reconnaissance de leur
expertise pour initier des partenariats efficaces
entre les familles et les réseaux de I'éducation
et de la santé et des services sociaux. Une
meére ajoute que la confiance doit étre récipro-
gue, que les parents doivent faire confiance
aux intervenants et étre ouverts a leurs propo-
sitions :

« lIs sont formés, ils ont des qualifications. On ne
perd rien a essayer! »

Conclusion

A la suite de la démarche de recherche, un
consensus émerge en ce qui a trait a la néces-
sité de se concerter. En fait, 'ambitieux projet
de changement que sous-tend I'Entente impli-
gue une multitude de moyens qu’il faut mettre
en ceuvre et suivre avec application, pour que
la concertation se réalise entre le réseau de
I'éducation et celui de la santé et des services
sociaux. Malgré les efforts consentis depuis
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2003, la difficulté a travailler conjointement
demeure. Ce n'est pas une question de man-
gue de volonté: la majorité des personnes
interrogées sont convaincues de la nécessité
de se doter d’une culture pérenne de collabora-
tion. Elles sont toutefois souvent dépassées
par la complexité des actions a entreprendre et
par les nombreuses demandes auxquelles el-
les doivent répondre. Les conditions préalables
a atteinte de cet objectif doivent étre mises en
place autant a I'école, dans le réseau de la
santé et des services sociaux que dans la
communauté.

Le projet de I'Entente est novateur et pourrait
avoir des effets bénéfiques pour tous. Néan-
moins, il demeure ignoré, négligé ou méconnu
par de multiples acteurs. Il peut sembler utopi-
gue d’envisager que tous les intervenants et
gestionnaires s'inscrivent dans un mouvement
de collaboration et de concertation. Or, consi-
dérant les efforts faits par le Québec dans le
domaine du soutien aux personnes handica-
pées ou en difficulté, il est nécessaire que les
actions entreprises soient davantage ressen-
ties par ceux qui sont au centre des préoccu-
pations de I'Entente de complémentarité des
services entre le réseau de la santé et des ser-
vices sociaux et le réseau de I'éducation, c'est-
a-dire I'enfant et ses parents.

Note : Cette recherche a été financée par le
programme d’action concertée du Fonds de
recherche sur la société et la culture (FQRSC)
en collaboration avec le ministére de la Santé
et des services sociaux, le ministere de
I'Education, du loisir et du sport.
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Abstract

Developing a more resilient approach to Life’s inevitable bumps in the road is a lifestyle choice. To
most, if it is nurtured, it begins to permeate both our professional and personal lives. It helps if one
has daily reminders that keep the skills alive and in our foregrounds.

Objectives:

1. To introduce concepts related to resilience skills and abilities.

2. To provide highlights of relevant resilience research how this relates to the rehabilitation field.

3. To share highlights from staff resilience training and how this has been applied within Canada's
largest paediatric rehabilitation facility.

4. To share clinical illustrations of how the skills and abilities are applied to current practice.

This article is rooted in an evidence-based resilience skills training program (known as Reaching In
Reaching Out (RIRO) www.reachinginreachingout.com) designed to help adults help young children
(7 years and under). By modelling resilience skills and abilities for them, children can develop a more
resilient view of life. The RIRO training program uses a cognitive-behavioural and social problem-
solving approach based on the Penn Resilience Program.

Through music, humour, kid and family-friendly tools, narratives and other “tips”, the audience is intro-
duced to fun and creative ways to nurture the resilience within ourselves as well as our clients/families
who are coping with Life after disability. Organizational issues, implications for future research and
longer term clinical applications will also be highlighted. (235)
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elow, in italics, is an excerpt from

Reaching IN...Reaching OUT’s

(RIRO’s) website. Readers are en-

couraged to visit : www.reachingin

reachingout.com, which is full of free,
downloadable resources, video clips, a synop-
sis of relevant research and other useful teach-
ing tools for clinicians interested in fostering
resilience as part of their everyday practice.
Adult and children friendly book lists which nur-
ture resilience skills and abilities are also in-
cluded on the website. Ongoing training oppor-
tunities for clinicians are also posted through
this website. A quarterly newsletter is also pro-
duced and available on line.

About Resilience

Research has shown that resilience is the most
important quality you can instill in your children.
(Brooks & Goldstein, 2001).

What is resilience?

Resilience is the ability to "bounce back" from
life's inevitable pressures and hard times. It
helps us handle stress, overcome childhood
disadvantage, recover from trauma and reach
out to others and opportunities so we can grow
and learn (Masten & Coatsworth, 1998; Werner
& Smith, 2001).

Resilience can be learned and shared

Substantial evidence confirms that thinking and
coping skills that promote resilience can be
learned. More than 30 years of systematic re-
search on preventing depression and promot-
ing resilience at the University of Pennsylvania
and other university centres has shown that
these resiliency skills can be effectively taught
to children eight years and older. (Reivich, &
Shatté, 2002; Seligman, Reivich, Jaycox, &
Gillham, 1995).

Further research conducted by Reaching
IN...Reaching OUT demonstrates that these
skills can be adapted and introduced through
modeling and child-friendly activities with chil-
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dren seven years and younger with positive
outcomes.

Background

Is resilience in your daily life? Ideally, if one
embraces it as a lifestyle choice, resilience can
become a “new habit”. It can begin to permeate
our professional and personal lives.

The facilitator of this workshop is currently a
community-based Social Worker at Holland
Bloorview Kids Rehabilitation Hospital (To-
ronto, Ontario), the largest paediatric rehabilita-
tion facility in Canada. As a member of the
Family Support Service/Brain Injury Rehab
Team, her current practice is with adolescents
and young adults living with the effects of Ac-
quired Brain Injuries (ABI's). With over 25
years of clinical experience in various rehab
settings, her practice includes individual, family
and community resource counseling and group
work aimed at supporting people through ad-
justment to disability issues. She is also in-
volved in systemic advocacy around unmet
client/family service needs.

The facilitator was first introduced to RIRO’s
(www.reachinginreachingout.com) evidence-
based skills training through an adoptive parent
group to which she belonged. She immediately
saw RIRO’s potential in creating a culture of
resilience with the clients, families and staff at
Holland Bloorview. She has been a Certified
RIRO Trainer since June 2008, and offers the
skills training to interprofessional clinicians on
an annual basis. Her vision includes eventually
co-facilitating skills training for parents of spe-
cial needs children, once the current funded
research trial RIRO is conducting has been
completed.

This workshop will orientate the audience to
the concept of resilience, share highlights of
RIRO'’s research and training modules for staff.
The RIRO training program uses a cognitive-
behavioural and social problem-solving ap-
proach based on the Penn Resiliency Program
(www.ppc.sas.upenn.edu). Concepts related
to resilience will be defined through interactive
exercises involving audience members.




LUSTED, V.

The resilience abilities include:

= Emotional Regulation-keeping calm under
pressure, being able to reduce the intensity
and duration of emotion

* |Impulse Control-being able to pause before
acting, delay gratification, set goals and fol-
low through

= Empathy-being able to understand the feel-
ings and needs of another, including read-
ing non verbal cues

= Causal Analysis-an accurate appraisal of a
problem in order to get at the root cause

= Realistic Optimism-reality based, mainte-
nance of hope for the future

= Self Efficacy-the perception of effective-
ness, being able to influence circumstances
and perservere

» Reaching Out-being able to ask for support
when needed

The facilitator will also share practical exam-
ples and clinical illustrations of how she has
attempted to integrate the resilience skills and
abilities into her current practice. Through mu-
sic, humour, kid and family-friendly visual tools,
narratives and other “tips”, the audience is in-
troduced to fun and creative ways to live more
resiliently, even when adversity strikes.
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Abstract

Our research explores the effectiveness of a holistic arts-based group program for the development of
resilience in children with mental health problems. Art materials and experiential activities are used to
teach children new skills and abilities, and to help them resolve issues that are interfering with healthy
development. Mindfulness-based practices are an integral part of the group. Twenty-one children (8-
12 years of age) were assigned to one of three groups: (a) the holistic arts-based group, (b) an arts
and crafts group (i.e., attention control) or (c) a wait-list control group. These groups nominally repre-
sent participants’ activities during the first 12-week period. However, each group eventually was ex-
posed to the holistic arts-based group program over a subsequent 24-week period. Individual percep-
tions of resilience and self-concept were assessed at four time periods using The Resiliency Scales
for Children and Adolescents (Prince-Embury) and the Piers-Harris Self-Concept Scale. A preliminary
analysis (mixed design MANOVA) indicated a general interaction effect between the experimental
groups and time, Wilks’ A = .57, F (12,111.41) = 2.19, p < .05, n2 = .17. Follow up univariate analyses
and interpretation of interaction effects demonstrated that the holistic arts-based group program sig-
nificantly helped reduce the amount of self-reported emotional reactivity. This preliminary result (in the
first year of a three-year research study) is consistent with previous qualitative analyses that found
that the group program was suitable and feasible for children with high needs.
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n the first three years of our research, we

studied the feasibility, acceptability, and

benefits of holistic arts-based group meth-

ods for the improvement of resilience (in-

cluding self-awareness and self-esteem) in
young people in need. This exploratory re-
search led to the development of the Holistic
Arts-Based Group Program (HAP). Currently,
we are investigating the effectiveness of the
HAP compared with control and comparison
groups. In the HAP, a wide variety of arts-
based and experiential methods are used to
teach mindfulness-based practices. Mindful-
ness is a holistic philosophy and practice that is
demonstrating great promise in work with chil-
dren and youth (Burke, 2010). Mindfulness was
described by Jon Kabat-Zinn (1990, 1994), one
of the pioneers in developing mindfulness-
based programs in North America, as activity
that encourages awareness to emerge through
paying attention on purpose, in the present
moment, and nonjudgmentally to the unfolding
of experience moment by moment. Despite the
challenges that young people in need experi-
ence, they can learn and benefit from mindful-
ness-based methods if these methods are fa-
cilitated in an engaging and non-threatening
manner that meets their needs, and promotes
and fosters success with the methods (Coholic,
in press; Coholic & LeBreton, 2009; Coholic,
Lougheed, & Cadell, 2009).

Our research is with children who have serious
challenges such as those involved with child
protection agencies and children’s mental
health services. While children in need are a
diverse group of children, there are concerns
regarding the health of these children and their
future ability to fully participate in society (Boyd
Webb, 2006; Charles & Matheson, 1991,
Racusin, Maerlender, Sengupta, Isquith, &
Straus, 2005). Young people in need often
have difficulty focusing on and articulating their
thoughts and modulating their affect, limited
social skills, and trouble remaining grounded in
the present moment (Hansen, 2006). Overall,
they lack many of the characteristics of resilient
children such as positive self-concept/esteem,
self-awareness, hopefulness/optimism, emo-
tional expression, emotional management in
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stressful situations, and interpersonal problem-
solving skills.

Ungar (2008) conceptualized resilience as a
complex social construct that describes the
capacity of individuals to navigate their way to
health-sustaining resources, and a condition of
the individual's family, community, and culture
to provide these resources in culturally relevant
ways. We agree that understanding resilience
includes the importance of recognizing a dy-
namic relationship between youth, the re-
sources they may have access to, and their
culture and/or context (Chandler & Lalonde,
2008). In general, a review of resilience re-
search with children in need demonstrates that
there are calls for collaborative community-
based approaches that are sustainable and
strength-based, and which target multiple is-
sues and outcomes (Daining & DePanfilis,
2007; Robards, 2009). Accordingly, the HAP
aims to build various aspects of resilience such
as self-awareness, social and problem-solving
skills, emotional understanding and regulation,
self-compassion and empathy, and the ability
to pay attention and focus, within a context that
is strengths-based and responsive to the par-
ticipants’ needs.

The Holistic Arts-Based Group Program
(HAP)

The group program has been described in-
depth in previous literature (Coholic, 2010;
Coholic, Lougheed, & LeBreton, 2009). In gen-
eral, the arts-based and mindfulness-based
group methods teach the children how to pay
attention; use their imaginations; identify and
explore their feelings, thoughts, and behaviors;
and develop their strengths. The HAP is a pre-
ventative type of program that can engage
youth in a strengths-based helping process that
is meaningful and relevant to them. Standard
group work practices such as developing group
rules and taking part in a closing activity are
always an important part of the process. Each
group session begins with a warm-up activity
and at the halfway point, a nutritional snack is
provided. Four young people per group works
well. Although this may seem a small humber,
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young people in need have significant chal-
lenges and this number enables the two facili-
tators to manage the group activity and discus-
sion.

The arts-based and mindfulness-based me-
thods are simple and no special equipment is
required. For example, one exercise that can
be used to teach the concept of mindfulness is
the “Jar of Thoughts”, which symbolizes how
one’s mind looks and feels when it is full, busy,
not focused or relaxed versus what it can be
when one is mindful and self-aware. Using an
empty glass jar that is half filled with water,
children drop various colored beads and bob-
bles into the jar. Each object can represent a
thought or a feeling. When enough objects
have been dropped into the water, the children
are encouraged to take turns passing the jar
around the table shaking it. The discussion
focuses on considering how well our minds can
work when our thoughts and feelings are all
swirling around and moving quickly compared
to when they are calm and focused, that is,
when the objects are resting at the bottom of
the jar. The relevance of mindfulness can be
explained as a way of helping us to keep our
thoughts and feelings clear and understand-
able because with an orientation of mindful-
ness we are more aware of what we are feel-
ing, thinking, and doing in the present moments
of our lives. The discussion can then move to
strategizing about how we can achieve mind-
fulness using some of the methods learned in
the group (Coholic, in press).

A major focus in the group is using mindfulness
to teach the young people how to be aware of,
tolerate, understand, and not judge their feel-
ings. Becoming more self-aware can help
youth cope more effectively with their feelings
rather than ruminating about a sad event or
unconsciously acting out and projecting their
feelings onto others. For one example, in con-
structing a “Feelings Inventory”, the children
are encouraged to draw or paint their feelings
inside a circle. The children can draw and label
different shapes that demonstrate all of the
feelings that they have experienced during the
day. The size of the shape should denote how
much each feeling has been experienced, for

instance, if Sally felt happy most of the day,
she might draw happiness as the biggest
shape. Colors, words, and images can also be
utilized. Upon completion, children can discuss
how they might reduce the size of some
shapes (feelings) and increase the size of
others. In the group discussion, the feelings
can be validated and normalized, and the youth
can be encouraged to contemplate how they
could experience more of the feelings they
want to feel (e.g., how could a feeling of happi-
ness take up more space inside the circle and
in their lives; Coholic, 2010, in press).

Research Design and Findings

Our research is in cooperation with the local
child protection agency and the children’s men-
tal health center who refer the young people to
the group program. Criteria for inclusion are not
stringent and include a need for self-esteem
improvement, a willingness to attend, and an
ability to function in a group as assessed by the
child’s helping practitioner. Participation is
strictly voluntary and the young people are
matched in groups according to age and gen-
der. To date, 86 children have been involved in
the HAP.

The qualitative thrust of the research is guided
by a grounded theory strategy that constructed
knowledge from the analysis of post-group in-
dividual interviews, which were all audio and
video-recorded and then transcribed. In the first
three years of this research, the research was
solely qualitative and exploratory because the
holistic arts-based group program had to be
developed and its suitability, feasibility, and
potential benefits had to be established before
we could consider studying its effectiveness.

The main category or story-line that emerged
from the qualitative analysis was that the
groups were “fun”. For example, the aspects of
the group program that the children enjoyed
and that were fun were grouped into three ma-
jor categories: (a) arts-based activities and
games including mindfulness-based exercises,
learning things about themselves and ideas
about life, sharing and expressing ideas, learn-
ing to use imagination, and being encouraged

129



Multiple Methods Research Investigating the Effectiveness of Arts/Mindfulness-Based Group Methods for the Development

of Resilience in Children with High Needs

to engage in a variety of activities; (b) eating
shacks, as the children appreciated the food
that was provided at break-time; and (c) ma-
king friends, as many children in need are
marginalized and it was a normalizing experi-
ence for them to be in a group with children
from similar backgrounds who have similar
familial and life experiences. Moreover, it is
through the experience of having fun and en-
joying themselves that some of the children
were helped to (a) develop self-awareness and
to feel better about themselves and (b) learn
emotional regulation and the healthy expres-
sion of feelings, which in turn enabled more
effective coping with a variety of challenges
including school (as perceived and reported by
the children and/or their parents/foster parents;
Cohoalic, in press).

Currently, we are using a multiple method re-
search design where we continue to qualita-
tively analyze the group sessions and post-
group individual interviews that assess each
child’'s experience with the group, but we are
also evaluating the effectiveness of the HAP for
developing resilience and self-concept using
comparison and control groups and standard-
ized measures. Our hypothesis was that chil-
dren who participated in the HAP would dem-
onstrate better scores on resilience and self-
concept than children who participated in an
Arts & Crafts comparison group or who were in
a control waiting group.

We used the Piers-Harris Children’s Self-
Concept Scale (2" edition; Piers, Harris, &
Herzberg, 2005) to assess self-concept, which
is one of the most widely used self-report
measures of psychological health in children
and teens. We also used The Resiliency
Scales for Children and Adolescents (RSCA),
which is based on developmental theory and
previous research in resiliency (Prince-Embury
& Courville, 2008). This fairly new inventory
consists of three stand-alone self-report scales
[sense of mastery (20 items), sense of related-
ness (24 items), and emotional reactivity (20
items)] that can be further divided into 10 sub-
scales that provide a multidimensional frame-
work for assessing resiliency.
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The children were placed in one of three
streams. Children participating in Stream A
received the HAP after a 6-week wait period.
Children in Stream B were the comparison
group and they patrticipated in the Arts & Crafts
group first, waited 12-weeks, and then at-
tended the HAP. Children in Stream C consti-
tuted the control group and participated in the
HAP after a 24-week waiting period. This
schedule resulted in the delivery of 9, 12-week
HAP groups and 3, 12-week Arts & Crafts
groups in a one-year period. The Arts & Crafts
comparison group enabled a consideration of
the nonspecific factors of the HAP such as
group support and positive attention.

To determine whether the HAP was influential
with respect to participants’ perceptions of self-
concept and resilience, a mixed-designed
MANOVA was conducted. Preliminary findings
are promising and demonstrate that the inter-
vention had a statistically significant effect on
helping the children to decrease their emotional
reactivity, meaning that the children learned to
understand and cope with their feelings in more
effective ways. In all three time periods in
which the HAP was employed, participants
self-reported lower emotional reactivity post-
intervention. In general, the preliminary findings
are promising and support continued study in
this area.

Importantly, methods such as the HAP can
engage children and youth in a creative,
meaningful, and relevant manner in a process
that is enjoyable and strengths-based. Mindful-
ness-based practices have the potential to help
young people in need learn to focus on their
feelings and thoughts without judging these
experiences thereby promoting the develop-
ment of self-awareness. In turn, a foundation of
self-awareness can assist youth to build as-
pects of resilience including improved coping
and social skills, problem solving skills, and
feelings of self-esteem. Many young people in
need are marginalized and in dire need of ser-
vices that are not available or accessible to
them. In our experience, they are not often
interested in engaging in traditional counseling
and some of them do not have the familial sup-
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port necessary to do so. Group programs such
as the HAP can offer these young people a
preventative-type of service/experience that
could help them build some foundational skills
that are important for good mental health and
functioning. If we accept that resilience is a
condition of a community’s ability to provide
resources as much as it is implicated in an in-
dividual's capacity for growth, greater consi-
deration is necessary regarding how we can
attend to young people’s needs in relevant
ways.
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Résumé

Vivre avec une maladie neurologique évolutive comme la sclérose en plaques (SEP) est un défi récur-
rent pour la personne atteinte et ses proches. Le présent article veut illustrer comment une activité de
réadaptation au sein d'un programme global mise sur la dynamique de groupe pour favoriser la rési-
lience chez les personnes atteintes de SEP et leur famille. Les bases théoriques a partir des théories
sur le deuil, la spécificité de I'adaptation liée a la SEP ainsi que les troubles d’adaptation qui peuvent
en découler y sont explicités.

L'adaptation réussie et la résilience se rejoignent au plan conceptuel par le processus de recherche
d'un sens positif a I'expérience. Une minorité de personnes atteintes et de proches parviennent a en-
visager la SEP comme une occasion de développement personnel. L'incertitude de I'évolution, la di-
versité des symptbmes, la fatigue et les troubles cognitifs mettent entre autres a rude épreuve leur
capacité d’adaptation. Les conditions nécessaires a I'émergence du sens sont explorées a la lumiére
des neurosciences. Quelgues exemples cliniques illustrent la démarche qu’entreprennent les person-
nes atteintes et leurs proches pour composer avec la maladie.
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a sclérose en plaques (SEP) est la

maladie neurologique évolutive la plus

fréquente chez les adultes et touche

trois femmes pour un homme. Elle

entrave la conduction nerveuse en
détruisant la gaine de myéline entourant les
nerfs. L'étiologie en est encore mal comprise.
L'inflammation provoquée par la réaction auto-
immune laisse des cicatrices dans le systéme
nerveux, qui donnent des symptomes différents
selon leur localisation. Les troubles visuels et
urinaires sont fréquents mais aussi les déficits
moteurs, cérébelleux, sensitifs et cognitifs. La
fatigue est I'un des symptdmes les plus sou-
vent rapportés. (Société canadienne de
sclérose en plaques, 2009).

Les symptbmes de la SEP sont donc variables
dans leur localisation d’'une personne a l'autre
mais aussi pour la méme personne dans le
temps (Khan, Pallant, Brand et Kilpatrick,
2008). Leur apparition se fait par poussées et
rémissions ou sous une forme progressive.
L'évolution en est imprévisible.

S’adapter a une maladie dont la symptoma-
tologie est imprévisible, variable et récurrente
est un défi renouvelé pour I'équilibre psycho-
logique. Jusqu’'a 50% des personnes atteintes
de SEP présenteront un épisode dépressif au
cours de leur vie (Goldman Consensus Group,
2005; Sa, 2008). Au Canada, les déces par
suicide sont 7,5 fois plus fréquents chez les
gens atteints de SEP que dans la population
en général (Sadovnick, Eisen, Ebers et Paty,
1991). L'anxiété est présente chez plus du tiers
d’un échantillon canadien de personnes attein-
tes de SEP (Korostil et Feinstein, 2007). Com-
poser avec la SEP peut étre considéré comme
une situation traumatique.

L’adaptation a la maladie

Le processus d'adaptation a la maladie est
souvent conceptualisé a partir des théories sur
le deuil (Lacroix et Assal, 1998; Agram, 2002).
L'adaptation est congcue selon trois perspec-
tives principales : linéaire, cyclique ou idiosyn-
cratique (Livneh, 2001). Le modéle linéaire
identifie les principales étapes de I'adaptation
comme le refus, la désorganisation et I'ac-
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ceptation (Saint-Germain, 1996; Tremblay,
2001).

La perspective cyclique met en évidence la
récurrence du processus chez les gens atteints
d'une maladie chronique (Lefebvre et Levert,
2005). En ce sens, Isaksson et Ahlstrom
(2008) analysent la SEP comme une expé-
rience de deuil chronique.

Finalement, en accord avec les auteurs qui
contestent I'idée d’'un modele universel pour
'adaptation (Wortman et Silver, 1989; Bonanno
et Kaltman, 2001), la vision idiosyncratique met
l'accent sur l'expérience unigue de chaque
personne, ce qui rend impossible la généra-
lisation du processus a I'ensemble d’entre elles
(Livneh, 2001).

La résilience

La résilience se distingue du deuil en ce qu’elle
est une réponse a un traumatisme (Hanus,
2009). Elle fait référence a « la capacité a re-
ussir a vivre et a se développer positivement
de maniére socialement acceptable en dépit du
stress ou d’'une adversité qui comporte norma-
lement le risque grave d’'une issue négative »
(Cyrulnik, 2002, p. 8). La résilience est le résul-
tat d’'un processus dynamique qui conduit a
une adaptation positive malgré I'adversité
(Luthar, Cicchetti et Becker, 2000).

Selon certains auteurs, elle est le fait de carac-
téristigues personnelles spécifiques comme la
régulation émotionnelle et la capacité
d’'attachement, l'intelligence, I'optimisme,
laltruisme, etc. (Charney, 2004). Dans le
méme sens, Fonagy (2004) propose quelques
marqueurs de la résilience : cohérence, capa-
cité réflexive, recherche efficace de soutien,
sens de l'identité et de I'autonomie, capacité de
faire la différence ente le réve et la réalité. Or,
pour cet auteur et pour d’autres (Mikulincer et
Shaver, 2007), la capacité réflexive nécessaire
pour construire le sens, la mentalisation,
s’acquiert grace a un attachement « sécure »
qui permet de développer un regard positif sur
soi et sur la vie. Cette sécurité intérieure peut
se construire précocement ou étre obtenue
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suite & un cheminement thérapeutique. Qu'il
s'agisse de dispositions antérieures, du résultat
d’'une rencontre significative ou d’'un processus
a favoriser (Luthar et al., 2000), le fait de don-
ner un sens positif & 'expérience parait central
pour comprendre la capacité de résilience.

La recherche de sens

La quéte de sens est déterminante dans le
travail du deuil (Neimeyer, 2000). La survenue
du sens signe méme, selon certains, la conclu-
sion du deuil (Lemieux, 2002). De facon plus
large, la recherche de sens est inhérente a
'expérience humaine. Pour rendre le monde
compréhensible et prévisible, I'étre humain
linterpréte a travers des structures mentales
acquises au cours de son développement et
qgui sont possibles moyennant une maturation
neurologique et affective paralleles (Piaget et
Inhelder, 1955). Une bonne part du sens est
tacite et préverbal, et doit étre entendu dans la
gestuelle, le ton de voix et les métaphores
(Neimeyer, 2000; Nordgren, Asp et Fagerberg,
2007).

Gillies et Neimeyer (2006) allient les perspecti-
ves linéaire, cyclique et idiosyncratique de
'adaptation tout en tenant compte des dimen-
sions cognitives et existentielles de la construc-
tion du sens. L'aspect cognitif (meaning-
making) implique deux composantes: la pre-
miere est la recherche de sens (sense-
making), un processus qui permet de répondre
au « pourquoi? » initial. Donner un sens signi-
fie trouver des explications a I'adversité
(Pakenham, 2008) pour redonner sa cohé-
rence et sa prévisibilité au monde (Dubouloz et
al.,, 2002; Gilies et Neimeyer, 2006); la
deuxiéeme composante est la considération des
avantages en termes de développement per-
sonnel (benefit-finding), qui ne survient qu'ulté-
rieurement (Neimeyer, 2000; Gillies et Nei-
meyer, 2006). Steger (2009) ajoute a cette
double articulation cognitive de la signification
le principe d’une motivation existentielle tel que
proposé par Frankl (1959/1985). Pour ce der-
nier, la quéte de sens répond au besoin fon-
damental de I'étre humain de se fixer une mis-
sion qui lui permette de transcender I'horreur.
Trouver un but a sa vie sert a la reconstruction

de l'assise de l'identité personnelle et se traduit
dans des actions qui teintent sa relation au
monde et l'orientation future de son existence
(Steger, 2009).

L'adaptation a une maladie chronique a ceci de
particulier qu’elle suppose une prise en compte
des conséquences a long terme de la maladie,
souvent imprévisibles, et la reconnaissance
concomitante que la situation risque d’empirer
avec le temps (Stuifbergen, Becker, Blozis et
Beal, 2008). La maladie se distingue aussi
d’autres traumatismes en ce qu’elle provoque
une défaillance du corps qui engendre une
remise en question du rapport a soi et au
monde d'autant plus aigué que l'entrave a
l'action est grande (Toombs, 1992). Stuifber-
gen et ses collaborateurs (2008) soulignent
tout de méme la possibilité que le changement
Soit percu positivement et associé a des gains
tels gqu'une occasion de croissance personnelle
ou d’amélioration de la qualité de ses relations
avec son entourage.

SEP et recherche de sens

Il n'est pas étonnant que vivre avec la SEP soit
une expérience a laquelle il est difficile d'attri-
buer un sens positif. Des études récentes ten-
dent pourtant & démontrer que la capacité de
donner un sens positif a une expérience com-
me la SEP est possible. Sous l'angle de la
considération des avantages, deux avenues
majeures sont évoquées par les gens atteints
de SEP : la croissance personnelle et le déve-
loppement des relations (Pakenham, 2005).
Pakenham (2007, 2008) s’est aussi intéresseé a
la question du sens pour les gens atteints de
SEP et leurs proches a travers une recherche
longitudinale menée en Australie aupres de
408 personnes atteintes et de 232 de leurs
proches soignants. Moins de la moitié de
'échantillon, soit 44 %, rapporte avoir trouve
un sens. Une premiére analyse de contenu a
été effectuée a partir des réponses a une ques-
tion ouverte portant sur le sens attribué a la
maladie. Celle-ci a fourni la base pour créer un
guestionnaire de sens attribué a la SEP, dont
la validation a montré une structure factorielle
en six points la redéfinition de sa vie,
'acceptation, le hasard, la perspective spiri-
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tuelle, I'attribution causale et le changement de
valeurs (Pakenham, 2007). Les analyses dé-
montrent que la dépression est moins présente
et la satisfaction de vie plus grande chez les
personnes qui ont profité de la maladie pour
redéfinir I'orientation de leur existence ou qui
ont accepté de vivre avec la SEP. Et cette at-
tribution d’'un sens positif & la maladie est sur-
tout donnée par les gens dont l'autonomie
fonctionnelle est plus grande, chez ceux qui
sont donc moins affectés physiquement par la
maladie (Miller, 1997; Pakenham, 2007; Stuif-
bergen et al.,, 2008) ou qui ont une forme
poussée-rémission (Pakenham, 2008).

Robinson (1990) a constaté une grande préva-
lence d’autobiographies positives dans lesquel-
les les protagonistes se décrivent dans un pro-
cessus ou ils font face a I'adversité que consti-
tue la SEP. Il considére la recherche active de
sens positif pour un meilleur équilibre psycho-
logique comme un phénomene social d’adapta-
tion a la SEP. Son analyse rejoint les conclu-
sions de I'étude de Pakenham (2007, 2008), au
moins pour une minorité. Il convient de se rap-
peler que méme quand il est évoqué, le sens
positif n'est pas acquis une fois pour toutes
(Pakenham, 2005; Isaksson et Ahlstrom,
2008).

SEP et réadaptation

Comment vivre avec la SEP et maintenir une
gualité de vie? Les personnes dont I'évolution
de la maladie est telle qu’elles doivent s’ajuster
dans plusieurs sphéres de leur vie (activités de
la vie quotidienne ou domestique, travail, roles
familiaux et sociaux) font appel a des ressour-
ces spécialisées de réadaptation. La présente
étude sur la recherche de sens en SEP s’inscrit
dans l'activité clinigue du Centre de réadapta-
tion Lucie-Bruneau (CRLB). Le programme
interdisciplinaire des maladies évolutives du
CRLB soutient la recherche d’'un nouvel équili-
bre entre la personne atteinte et son environ-
nement. Le processus d'adaptation y sert de
toile de fond a I'éducation des personnes at-
teintes et de leurs proches, a 'amélioration des
services ainsi qu'a la formation des partenai-
res. Les aménagements physiques et fonction-
nels font I'objet d’interventions spécifiques en
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lien avec une démarche psychosociale ou le
bien-étre psychologique, la gestion d’énergie et
le soutien des proches sont concomitants.

L’activité de groupe est privilégiée, et ce, dés
l'accueil dans le programme. Les échanges
entre pairs permettent I'entraide, brisent I'isole-
ment, normalisent les diverses réactions en
multipliant les exemples de fagcons de compo-
ser avec la maladie, offrant ainsi des points de
vue alternatifs qui ouvrent des horizons. Ap-
prendre a demander et a accepter de l'aide, a
reconnaitre et a respecter ses propres besoins
mais aussi ceux de ses proches sont d’autres
avenues explorées par le programme tout au
long du séjour en réadaptation. Ultimement, le
programme permet a la personne atteinte non
pas d'accepter la maladie, mais de s’accepter
avec la maladie. Les proches sont intégrés a la
démarche, car ils ont aussi a se redéfinir face
aux contraintes de la SEP et donc a entrepren-
dre un processus d’adaptation parallele a celui
de la personne atteinte.

Vivre en déséquilibre

L'activité « Vivre en déséquilibre » permet
d’amorcer la démarche de réadaptation. Elle
vise la normalisation de la réponse d'adapta-
tion et la gestion du stress. Pendant les huit
semaines que dure l'activité, les participants,
au nombre de cinq a douze, vont mieux com-
prendre et accepter leurs réactions a la mala-
die et celles de leurs proches. Le processus
d’adaptation est expliqué selon un modéle li-
néaire comme un enchainement d'étapes. Le
vocabulaire est adapté a la sensibilité et a la
compréhension du phénomene tel qu’il est vé-
cu par les personnes atteintes de SEP. Certai-
nes ont réagi, parfois avec véhémence, en
comparant leur expérience au discours théori-
que qui leur était présenté. Le deuil est expli-
gué comme une réaction progressive naturelle
d’accommodation a une situation qui provoque
une remise en question de I'équilibre habituel.
L'ampleur de la réaction est en lien avec
l'importance de ce qui est perdu. Les circons-
tances de la perte peuvent avoir une influence
sur la fagon dont le deuil va se dérouler. Globa-
lement, il est illustré comment, initialement, la
personne refuse le changement et tente de
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retourner a son équilibre antérieur pour éviter
la désorganisation que va entrainer la nouvelle
situation. Mais la réalité de la perte s'impose et
avec elle, la personne va entreprendre de se
réorganiser avant de se recréer une nouvelle
existence. La recherche de sens est présentée
comme une étape cruciale de l'adaptation.
Trouver un sens a la perte, c’est répondre aux
guestions suivantes: comment la maladie
s'inscrit-elle dans mon histoire de vie? Qu’est-
ce que j'ai appris? Qu’est-ce que j'ai changé ?
Qu'est-ce que je comprends mieux? Quelles
sont les ressources dont je dispose? Comment
ma vision des choses a-t-elle changé ? Quelle
connaissance de moi ai-je acquise (Saint-
Germain, 1996)?. La question du sens doit
normalement se concrétiser par une projection
dans l'avenir, ce qui caractérise la résilience
(Tisseron, 2008). Plus spécifiqguement, cette
réappropriation de la vie doit tenir compte de la
nouvelle réalité, notamment de la fatigue et des
incapacités fonctionnelles (McReynolds, Koch
et Rumrill, 1999).

L’activité n'a pas encore donné lieu a une dé-
marche d’évaluation formelle. Cependant, des
observations cliniques et les témoignages des
participants nous permettent d’ores et déja de
rendre compte du cheminement de certains.
De plus, un outil maison offre la possibilité de
faire un histogramme illustrant les étapes ca-
ractéristiques, ce qui permet a chacun de vi-
sualiser son avancée dans le processus. Cet
outil fournit une série d’énoncés dont plusieurs
rejoignent I'étude de Pakenham (2007).

En quelque huit semaines, une usagére a ainsi
progressé. Lors de la présentation initiale, elle
racontait : « J'ai développé la SEP aprés le
décés de mon mari que j'ai vécu trés difficile-
ment » et a choisi I'énoncé : « Je ne pourrai
plus jamais séduire ou plaire ». Quelques se-
maines plus tard, elle nuancait : « En fait, je ne
voudrais imposer cela a personne », pour révi-
ser aprés quelque temps : « Je suis agréable a
fréquenter ». Rougissant un peu lors de la der-
niere rencontre, elle a déclaré: «Je crois
gu’un voisin s'intéresse a moi ».

Rechercher le sens, le plaisir et le contrdle
dans le respect de ses énergies permet de

retrouver I'espoir, celui qui porte vers l'avenir
(Quale et Schanke, 2010). Reprendre contact
avec ses compétences et ses intéréts sont des
moyens de se voir positivement dans I'ceil de
lautre. Constater la résilience chez des pairs
stimule la capacité d'y croire pour soi. En lui-
méme, le cheminement proposé par l'activité
« Vivre en déséquilibre » donne un sens a
I'expérience et permet une avancée observable
vers la réorganisation et la résilience.

Résilience et espoir

Le sens ne peut étre donné, il deviendrait mo-
ralisation; il doit plutdt étre découvert, construit
dans la cohérence de sa propre histoire
(Frankl, 1959/1985). La souffrance peut deve-
nir une occasion parmi d'autres de régler un
probleme existentiel inhérent a la condition
humaine. Comment donner un cadre, mettre
en mots une expérience, permettre le proces-
sus de recherche de sens personnel sans en
faire une référence normative mal définie dont
la prédiction est pour le moins hasardeuse
(Tisseron, 2008)? La diversité des points de
vue dans le groupe peut servir de rempart a de
telles dérives culpabilisantes.

Alors méme que certains croient le « deuil im-
possible » (Meyer et Eckert, 2002), il semble
que plus du tiers soit capable de résilience face
a l'adversité et parvienne a faire de la maladie
«un moyen pour acquérir de la maturité »
(Burnfield, 1987). Les personnes atteintes ré-
clament le droit a I'espoir et au contréle (Miller,
1997).

La recherche de sens constitue un processus
jamais vraiment complété ayant ses racines
dans la biographie personnelle mais aussi
dans le contexte social (Neimeyer, 2000;
Frank, 2001; Janoff-Bulman et Yopyk, 2004).
Certains événements de la vie comme la sur-
venue de la maladie peuvent rendre inopérants
les valeurs, croyances, sentiments et connais-
sances qui donnaient un sens a la vie. lls en-
trainent une démarche réflexive d’interprétation
de la nouvelle situation pour répondre a la dé-
tresse provoquée par la perte de reperes
(Dubouloz et al., 2002). Soutenir le processus

137



Favoriser I'adaptation et la résilience par la recherche de sens chez les personnes atteintes de sclérose en plaques

de construction de sens, c’est offrir un tuteur a
la résilience.
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Introduction

e concept de résilience n’est pas nou-
veau en psychologie. Sa compréhen-
sion s'est développée principalement
dans le contexte du trauma (littérature
psychanalytique et psychosomatique,
violence physique, psychologique ou sexuelle).

Par mon implication comme psychologue clini-
cienne auprés des blessés médullaires et en
clinique de douleur chronigue, je m’intéresse
au phénomene de la résilience en tant que
facteur protecteur de psychopathologie (dé-
pression, anxiété etc.) et de facteur favorisant
le succes de l'adaptation a des conditions
chroniques, complexes et pleines de défis.
Ceci afin d’'améliorer la qualité de vie des pa-
tients.

Les objectifs de cette conférence sont de :

1) comparer I'état de la recherche et la prati-
que clinique au sujet de la résilience chez
les patients en douleur chronique par rap-
port aux blessés médullaires;

2) distinguer les caractéristiques des patients
résilients de ceux qui le sont moins dans
les deux groupes;

3) mieux connaitre les outils qui mesurent la
résilience;

4) faire connaitre les thérapies psychologi-
gues et les cibles thérapeutiques suscepti-
bles d’améliorer la résilience chez nos pa-
tients.

Résilience et douleur chronique (DC)
Etat de la recherche en DC

Une recherche documentaire a tout d’abord été
réalisée a partir de mots-clés via plusieurs ba-
ses de données darticles, dont PubMed et
Ovid, mais également des sites professionnels
(Ordre des Psychologues du Québec, Ameri-
can Psychological Association), des sites spé-
cialisés en douleur (International Association
for the Study of Pain) ou d’'autres sites (par
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exemple, I'Association de Psychologie Contex-
tuelle).

Les résultats de cette recherche démontrent
gu’il y a peu d’écrits sur le sujet, que la défini-
tion de la résilience est variable selon les pu-
blications et qu’il s'agit surtout d’études trans-
versales et corrélationnelles. De plus, plu-
sieurs guestionnaires sont utilisés (détails plus
loin). Certaines études se sont intéressées a la
douleur expérimentale (avec tourniquet ou
thermode) alors que d’autres I'ont fait avec des
clientéles cliniques (patients avec arthrite rhu-
matoide, arthrose, fibromyalgie) ou un échantil-
lon national de personnes souffrant de DC.
Les pistes d’interventions sont multiples (dé-
tails plus loin).

Outils de mesure de la résilience en DC

Plusieurs outils sont disponibles pour mesurer
la résilience en douleur chronique. Dans la
littérature, on retrouve notamment les ques-
tionnaires suivants :

= Psychological Well-Being revisited (PWB)
(Ryff, CD & Keyes CD. (1995). J Pers Soc
Psychol)

= Ego Resilience Scale (Block J & Kremen
AM. (1996). J Perso Soc Psychol.)

» Resilience Scale for Adults (RSA) (Hjemdal
O et al. (2001). J Norw Psychol Assoc)

= Connor-Davidson Resilience Scale (CD-
RISC) (Connor KM & Davidson JRT.
(2003). Depression and Anxiety)

= Chronic Pain Acceptance Questionnaire
(McCracken et al. (2004). Pain)

= Profile of Chronic Pain: Extended Assess-
ment/Screen (PCP: EA/PCP: S) (Ruehiman
LS et al. (2005). Pain)

» Brief Resilience Scale (Smith BW et al
(2008). Int J Behav Med)
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= The Resilience Scale (Wagnild, GM and
Young, HM (1993). Journal of Nursing
Measurement)

Tous sont validés en anglais. Or, aucun n’a été
jusqu’a maintenant traduit et validé en francais.

Caractéristiqgues des patients résilients et
non-résilients en DC

Chez les résilients, on retrouve :

= Meilleures habiletés de coping (moins de
protection, plus d’ignorance, plus de persis-
tance a la tache, plus d’encouragements
positifs)

= Meilleures attitudes et croyances face a la
douleur (plus de perception de contrdle,
moins de croyances d'incapacité, de cure
et de peur induite par la douleur)

= Moins de catastrophisation

= Meilleure réponse sociale a la douleur (in-
terférence et insensibilité)

= Davantage de soins recus pour leur dou-
leur

= Moins d'utilisation de médicaments sous
prescription

» Davantage d’affects + (réduit les affects —
dans les périodes de fortes douleurs)

= Moins de douleur et de stress ressentis a
'épreuve de tourniquet (protection plus
grande de la résilience en contexte de fort
stress)

= Avoir de la résilience et un sens a sa vie
prédisent une plus grande habituation a la
douleur due au chaud et au froid (ther-
mode)

Chez les non-résilients en DC, on remarque
que :

= Avoir un faible niveau d’affect + en méme
temps que le stress et le niveau de douleur
sont élevés rend plus probable le fait de vi-
vre des émotions négatives que d’avoir une
seule des conditions a la fois (stress / dou-
leur)

» La maitrise de I'environnement et le niveau
d’'incapacité percu par le patient ont une
contribution significative a I'absence de dé-
pression (selon le PWB en AR)

Comment améliorer la résilience chez nos
patients en DC?

En tant que psychologue, la littérature nous
démontre que nous avons acces a divers types
de thérapies ou de techniques pour améliorer
la résilience chez nos patients souffrant de
douleur chronique.

= TCC contextuelle pour la douleur chronique
(McCracken, 2005)

= Acceptance and Commitment Ther-
apy (ACT) (Hayes S et al.
www.contextualpsychology.org)

= Travailler la catastrophisation
» TCC de la dépression

= Stratégies d'interventions motivationnelles
(par exemple : l'interview motivationnel)

» Méditation de pleine conscience (Mindful-
ness meditation)

» Thérapie de maintien du bien-étre (Well-
being therapy, Fava et al., 1998)

» |nterventions psychosociales pour augmen-
ter la résilience et le sens a sa vie (pour
diminuer la vulnérabilité a la douleur chro-
nique)

Résilience et blessure médullaire (BM)
Etat de la recherche chez les BM

Peu d'études (selon une recherche dans Pub-
med) ont mesuré la résilience chez cette clien-
tele. Cependant, contrairement a ce qu’'on re-
trouve en douleur, la résilience a ici une portée
beaucoup plus clinique. De plus, il semble y
avoir beaucoup moins de questionnaires mesu-
rant la résilience et les stratégies pour amélio-
rer la résilience restent encore a étre dévelop-
pées.
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Impact de la résilience per et post-réadaptation
chez les BM

Quelques études se sont intéressées a I'impact
de la résilience des BM sur leur fonctionne-
ment durant et aprés la période de réadapta-
tion. 1l en ressort que la présence de résilience
favorise un fonctionnement plus optimal. En
effet, une étude américaine auprés d'aidants
de jeunes blessés médullaires (mesurant leur
impression de I'efficacité du support pendant et
apres la réadaptation sur la participation com-
munautaire des jeunes) démontre que la rési-
lience personnelle est le deuxieme facteur le
plus important (avant I'implication dans les ac-
tivités et apres linteraction avec d'autres per-
sonnes ayant une incapacité) de la participa-
tion de leur enfant aux activités scolaires et
communautaires. De plus, selon une étude
multicentrique effectuée en Grande-Bretagne
chez des patients blessés médullaires vivant
dans la communauté, il a été démontré que
49,4% de la variance de la mesure utilisée
d’'indépendance fonctionnelle était expliquée
par: 1) des perceptions négatives d’incapaci-
tés, 2) la croissance et la résilience et 3) le
score total de complications secondaires.

Cependant, bien qu’une troisiéme étude améri-
caine confirme que la résilience peut modifier
l'ajustement des BM durant leur réadaptation
(c’est-a-dire au niveau de la satisfaction face a
la vie, les symptbmes dépressifs, la spiritualité
et I'indépendance fonctionnelle) et que des
corrélations significatives existent entre la rési-
lience et les facteurs d’ajustement (sauf la spi-
ritualité), ils ont néanmoins remarqué que le
niveau de résilience ne change pas durant la
réadaptation.

Bien-étre psychologique des BM

Subir une blessure médullaire peut facilement
étre considéré comme un événement tres
traumatisant et bouleversant pour les patients
et leurs proches. Il ne faut pourtant pas pren-
dre pour acquis que tous vont développer de la
détresse psychologique.

Une étude norvégienne s’est intéressée a trois
trajectoires d'ajustement psychologique de

144

patients en réadaptation suite a un trauma
physique sévére (BM ou traumas multiples) en
se basant sur leurs symptébmes de détresse
psychologique et leur niveau d'affect +. Selon
cette étude, la plupart des patients (54%) pas-
sent par la résilience, 25% par la récupération
et 21% par la détresse. |l existe aussi des diffé-
rences entre les trajectoires au sujet de I'opti-
misme, l'affect, le support social et la douleur.
De plus, les traits d’affects + ou - prédisent la
classification dans les différentes trajectoires.

L'effet du paradoxe de lincapacité (disability
paradox) a été démontré dans une étude aus-
tralienne qui s’'intéressait au bien-étre subjectif
des BM. Aprés avoir étudié 443 BM traumati-
gues et non-traumatiques, ils ont remarqué que
la moitié de leur échantillon avait un bien-étre
subjectif supérieur a la norme établie. Chez
ces gens, seuls l'intimité, la sécurité, l'accepta-
tion et I'impuissance étaient associés a cette
supériorité du bien-étre subjectif. En contrepar-
tie, ceci démontre que plusieurs BM n’ont pas
une vie satisfaisante et que les soins psycho-
logiques et la réadaptation sont nécessaires
pour améliorer leur qualité de vie.

Impact chez les proches des BM

En plus de vivre une expérience difficile, les
proches peuvent avoir un stress important relié
a l'organisation des soins, différente d’'un en-
droit & l'autre. Une recherche qualitative faite a
Taiwan explore I'expérience des aidants natu-
rels qui doivent assurer les soins 24 heures sur
24 pendant I'hospitalisation pour la réadapta-
tion. Selon cette étude, les aidants passent par
trois phases: 1) I'événement catastrophique,
2) confronter des challenges et 3) selon l'issue,
a) une résilience familiale ou b) une rupture
familiale. Encore ici, certains semblent s’en
tirer mieux que d'autres.

Outils de mesure de la résilience chez les
BM

Les outils disponibles pour mesurer la rési-
lience chez les BM sont moins présents dans
la littérature. Nous avons seulement trouvé
celui-ci, lequel a une sous-échelle spécifique a
la croissance et a la résilience :
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= The Appraisals of DisAbility : Primary and
Secondary Scale (ADAPSS) (Dean & Ken-
nedy, 2009)

Différentes hypotheses pourraient expliquer
cela. Est-ce que la résilience fait intuitivement
partie de I'expérience clinique et donc que les
professionnels ressentent moins le besoin de
la mesurer formellement? Est-ce que la rési-
lience est plutdt mesurée dans des outils spéci-
fiques a la réadaptation? Est-ce qu'il y a une
méconnaissance des outils spécialisés en rési-
lience chez les intervenants?

Comment améliorer la résilience chez nos
patients BM?

Ici aussi, relativement peu d’'information ressort
de la littérature sur la résilience chez les BM.
On reconnait notamment qu'il est utile de :

= Connaitre les styles cognitifs de nos pa-
tients BM avant leur départ pour améliorer
le processus de réadaptation (Kennedy et
al.. 2010)

Par ailleurs, plusieurs écrits concluent que de
mieux connaitre les besoins de la clientéle BM
et de leurs proches, d’'améliorer les program-
mes de réadaptation et de mettre en place des
moyens d’améliorer les capacités de résilience

des patients BM peut contribuer a une meil-
leure intégration et une meilleure qualité de vie.

Conclusion

Le concept de résilience est étudié depuis
longtemps. Cependant, il se généralise main-
tenant a des contextes de traumas physiques,
comme en douleur chronigue ou chez les bles-
sés médullaires. Or, la littérature étudiée dans
les deux groupes démontre que c’est du c6té
de la douleur chronique gu’elle semble avoir
été étudié de facon plus systématique et avec
des outils plus spécifiques. Chez les blessés
médullaires, cela semble par contre étre un
concept beaucoup mieux intégré a la réalité
clinigue. L'intérét grandissant pour la résilience
est positif pour les deux groupes, car il reste
beaucoup a faire pour mieux connaitre le réle

de la résilience et comment mieux I'améliorer
chez nos patients.
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Résumé

D'année en année, l'insuffisance cardiaque (IC) afflige non seulement un nombre croissant de fem-
mes, mais également leur partenaire de vie. Ces couples doivent affronter de nombreuses difficultés
inhérentes a cette maladie chronique qui peuvent les amener a faire preuve de résilience familiale.

Le but de cet article est de proposer une conceptualisation de la résilience familiale en tant que pro-
cessus aupres de ces couples. L'approche par théorisation ancrée a été préconisée comme outil de
méthodologie. Les données ont été recueillies a I'aide d’entrevues semi-structurées conjointes aupres
de treize couples, d'un questionnaire sociodémographique et de notes de terrain.

Les résultats montrent que le choc auxquels les couples font face en raison du lot de bouleverse-
ments liés a I'lC perturbe & jamais leur vie conjugale. Devant cette situation déplorable, ils rebondis-
sent, selon la premiere perspective de la résilience familiale, en faisant face au choc de facons indivi-
duelle et conjugale. Au plan individuel, les membres se prennent en main tout en conservant leur pro-
pre autonomie alors qu’'au plan conjugal, ils tendent & préserver a la fois leur autonomie et leur
complicité a travers I'expérience liée a I'lC. Selon la seconde perspective, les couples rebondissent,
cette fois, en ressortant grandis, et ce, en découvrant de nouvelles fagons de faire et en donnant un
sens a leur expérience.

Les connaissances découlant de la conceptualisation proposée de la résilience familiale favoriseront,
chez les professionnels de la santé, une meilleure compréhension de ce processus, ce qui contribuera
au renouvellement des pratiques
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L e processus de résilience familiale au sein de couples dont la femme est atteinte d'insuffisance cardiaque

e texte propose une conceptualisa-

tion de la résilience familiale en tant

que processus. Cette conceptualisa-

tion découle d’'une étude qualitative

menée aupres de couples dont la

femme est atteinte d’insuffisance
cardiaque (IC). Aujourd’hui, cette maladie chro-
nique est bien connue comme le dernier stade
de I'évolution progressive de toutes les mala-
dies cardiaques (American Heart Association,
2009; Macabasco-O'Connell, Crawford, Stotts,
Stewart et Froelicher, 2010). Elle touche plus
de 500 000 canadiens auxquels s'ajoutent an-
nuellement plus de 50 000 nouvelles person-
nes diagnostiquées (Ross et al., 2006). De ce
nombre, les femmes représentent pres de la
moitié des personnes atteintes (Hsich et Pina,
2009). Dans les faits, I'lC afflige non seulement
les femmes a un age plus avancé mais aussi
les membres de leur famille comme leur
conjoint souvent tout aussi agé. De plus, on
reconnait de plus en plus que I'expérience des
femmes differe de celle de leur homologue
masculin. Quant a I'expérience de leur conjoint
et celle en tant que couple, celles-ci demeurent
peu abordées dans les écrits. Néanmoins, les
couples constitués d'une femme atteinte d'IC
doivent affronter de nombreuses difficultés
voire de grands défis inhérents a une maladie
chronique telle I'IC, ce qui les incitent a
s’engager dans un processus de résilience
familiale. Précisons que la résilience familiale
référe a I'habileté des couples/familles a re-
bondir en faisant face efficacement a des situa-
tions de vie trés déplorables tout en ressortant
plus forts et avec davantage de ressources
pour poursuivre leur développement (Anaut,
2003; Simon, Murphy et Smith, 2005; Walsh,
2006).

Dans notre recherche pour mieux comprendre
la résilience familiale en tant que processus,
privilégier une approche par théorisation an-
crée s'avére particulierement appropriée lors-
que I'étude vise la compréhension approfondie
et linterprétation d’'un processus social com-
plexe (Strauss et Corbin, 2004). De plus, une
telle approche qualitative favorise aussi I'étude
de phénomenes peu connus (Malo, Grenier et
Gratton, 2006; Walker et Myrick, 2006) tout
comme elle permet I'étude de problemes tels
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gue percus par les familles (Wuest, 2007). En
théorisation ancrée, la collecte de données
empiriques est concomitante a l'analyse des
données (Strauss et Corbin, 2004). Dans la
présente étude, les données empiriques ont
été collectétes a laide dentrevues semi-
structurées conjointes auprés de douze cou-
ples dont la femme était suivie dans une clini-
gue externe spécialisée dans le domaine de
'IC tenue dans un centre hospitalier régional
au Québec, de notes de terrain et d’'un ques-
tionnaire sociodémographique. Comme le sug-
gerent Strauss et Corbin (2004), nous avons
privilégié ces diverses sources de données, et
ce, jusqu’a (idéalement) la saturation des don-
nées. De plus, toujours a l'instar de I'approche
de Strauss et Corbin (2004), nous avons eu
recours a I'échantillonnage a fin théorique de
facon a maximiser les opportunités de compa-
rer les situations les unes avec les autres. Ain-
si, I'’échantillon de notre étude est constitué de
couples qui présentent une variété d'expé-
riences liées a I'lC. Notons qu’au sein des cou-
ples de I'échantillon, certaines femmes sont
sensiblement plus restreintes que d’autres sur
le plan physique en raison de I'lC alors que
d’autres sont plus jeunes. Elles rapportent di-
verses étiologies liées I'IC : les unes plus
communes telles l'infarctus, la valvulopathie, la
fibrillation auriculaire et celles d’origine incon-
nue, contrairement aux autres étiologies moins
fréquentes, telles les séquelles d’'un traitement
de chimiothérapie et les conséquences possi-
bles d’'une grossesse. Certains couples vivent
en milieu rural tandis que d’autres vivent en
milieu urbain et, par le fait méme, plus a proxi-
mité du centre hospitalier régional. Des autres
caractéristiques de I'échantillon, on retient la
durée de la relation des couples rencontrés
variant entre 5 et 59 ans pour une médiane de
48 ans. La moyenne d’'age chez les femmes
atteintes d’IC et celle chez les conjoints sont de
68 ans. Il importe aussi de souligner que plu-
sieurs des membres des couples sont affectés
par divers problémes de santé chroniques tels
le diabéte, I'hypertension artérielle, I'arthrose,
et ce, pour n'en donner que quelques exem-
ples. Six des douze femmes sont porteuses
d’un stimulateur cardiaque ou d’un défibrillateur
cardiaque et deux autres ont vécu un cancer
du sein. Autant de caractéristiques et d’expé-



CAMPAGNA, L.

riences conjugales qui enrichissent les don-
nées collectées. Parallelement, nous avons
adopté le processus analytique proposé par
Strauss et Corbin (2004) qui comporte les trois
types de codification : ouverte, axiale et sélec-
tive. De maniere a faciliter tout ce processus
analytigue, nous avons eu recours aux logiciels
QSR Nvivo et FreeMind pour les aspects tech-
niques de I'analyse et a I'outil clé de I'approche
par théorisation ancrée, soit la matrice condi-
tionnelle, pour I'élaboration de la proposition
théorique de la résilience familiale en termes
de processus.

De l'analyse de I'ensemble des données, Il
ressort que I'expérience de I'lC s’avére définiti-
vement empreinte d’'importants bouleverse-
ments et difficultés ou de grands défis pour les
couples dont la femme souffre d’'IC. Dailleurs,
ils s'apparentent grandement a ceux dégageés
dans les écrits scientifiques. En somme, dés la
manifestation des premiers symptémes précur-
seurs menant au diagnostic de I'lC, les couples
sont vite et quotidiennement confrontés aux
bouleversements encourus par la chronicité de
cette maladie cardiaque. L'instabilité de la
condition cardiaque des femmes, les atteintes
a la santé physique des conjoints, la somme
d’énergie considérable liée au suivi médical et
'épuisement des ressources familiales et
communautaires sont quelques exemples de
bouleversements. En réalité, ceux-ci survien-
nent sur les plans physique, instrumental, psy-
chologique et social de la vie conjugale en plus
d’étre étroitement liés les uns aux autres. Pour
faire face a cette situation de vie déplorable et
difficile, les couples aux prises avec I'IC de la
femme sont appelés a s’engager dans un pro-
cessus de résilience familiale. A la lumiére de
notre conceptualisation de la résilience fami-
liale en tant que processus, nous reconnais-
sons un rebondissement conjugal qui inclut
deux perspectives : la premiere consiste a faire
face a I'lC et la seconde permet aux couples
de ressortir grandis de leur expérience em-
preinte de difficultés.

Dans la premiére perspective de la résilience
familiale, le rebondissement conjugal se traduit
par l'actualisation de diverses stratégies, tant
individuelles que conjugales, afin de faire face

a I'lC de la femme. Sur le plan individuel, les
membres se prennent en main tout en conser-
vant leur propre autonomie. Pour ce faire, les
femmes prennent, d’'une part, le controle de
I'IC et de ses manifestations et, d'autre part,
soin de leur personne. Prendre le contrble de
cette maladie cardiaque découle de l'urgence
d’'agir des femmes pour contrer, dans la me-
sure du possible, les nombreux bouleverse-
ments encourus par I'IC. A ce sujet, une parti-
cipante énonce avec conviction : « Elle [la ma-
ladie] va finir par avoir le dessus sur nous
autres, mais la, on prend le dessus, (...) pour
tout de suite, on est capable [de] la contrdler ».
Plus concrétement, cette stratégie individuelle
incite les femmes a gérer leur énergie, a se
responsabiliser et a découvrir des astuces face
a I'lC. Par exemple, recourir & une bonne ges-
tion de leur énergie permet a celles-ci de va-
guer, selon leur condition cardiaque, le plus
normalement possible a leurs activités de la vie
quotidienne (AVQ), tel le rituel précédant le
sommeil. Pour la découverte d’astuces favora-
bles au maintien de leur autonomie, les fem-
mes font preuve d’'une grande créativité com-
me s’asseoir sur une chaise a roulettes pour
passer la balayeuse. Quant a la seconde stra-
tégie individuelle, les femmes s’efforcent de
prendre soin de leur personne sur les plans
physique et psychologique. Parallélement, les
conjoints privilégient une seule et unique stra-
tégie individuelle propice a la résilience fami-
liale, soit de s’ouvrir a d'autres facons de faire,
notamment en s’impliquant dans la réalisation
de certaines tadches meénagéres assumeées
avant I'lC par leur conjointe.

Toujours selon la premiere perspective de la
résilience familiale qui est de faire face a I'lC,
les couples souhaitent préserver leur autono-
mie et leur complicité a travers I'expérience de
PIC. Au fil du temps, ils utilisent une panoplie
de stratégies qui relevent, cette fois, des cou-
ples en tant gu'entité. Fortes de leur ancrage
dans les données, deux stratégies conjugales
propres au faire face a I'lC sont répertoriées et
chacune d'elles s’actualise essentiellement par
d’autres stratégies conjugales. Pour la pre-
miére stratégie, soit celle de prendre soin de
leur relation conjugale, les couples font place a
la réciprocité du prendre soin. Cette derniére
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se traduit par le prendre soin de diverses pro-
venances des femmes atteintes d'IC, des
conjoints et des couples en tant gu’entité. Sur
le plan masculin, les conjoints procurent les
soins nécessaires a I'endroit de la femme, font
en sorte de respecter son rythme et I'encou-
ragent a faire face a I'lC. Les propos d'un
conjoint en témoignent : « Elle prend du mieux
enfin (...) Mais elle, dans sa téte, elle
s'imaginait qu’elle n’en prenait pas de mieux.
Ca prend de l'encouragement pour y faire
comprendre que ¢a [ne] pouvait pas revenir du
jour au lendemain ». Sur le plan féminin, les
femmes se soucient de la santé de leur con-
joint, et ce, en dépit de la précarité de leur
condition cardiaque. De plus, elles lui expri-
ment leur reconnaissance pour tous les efforts
faits et les soins prodigués a leur endroit com-
me Tlillustre le propos d'une participante

« Chapeau, je suis contente parce que je
n'aurais pas pensé avant qu’il [son conjoint]
aurait pris bien soin de moi de méme ». Fina-
lement, sur le plan conjugal, les membres des
couples ajoutent sans hésitation un brin d’hu-
mour tout comme ils mettent, de part et d’autre,
de l'eau dans leur vin. Conséquemment, la
réciprocité du prendre soin s'observe. Par
exemple, le fait que la femme exprime ouver-
tement a son conjoint sa reconnaissance pour
les soins regus ne peut qu’encourager celui-ci
a poursuivre en ce sens et réciproquement le
fait que le conjoint prodigue des soins a sa
conjointe amene cette derniere a lui exprimer
toute sa reconnaissance. Pour la seconde stra-
tégie conjugale, soit solidifier et réitérer I'auto-
nomie des couples, [l'utilisation certaine de
cette stratégie passe d'une part, par s'ouvrir
aux ressources familiales et communautaires
et, d'autre part, par doser la place laissée a I'lC
dans les conversations. A ce sujet, le récit d’un
couple en est un bel exemple : « On se le dit
des fois, c’est assez de parler de maladies. (...)
On a comme un besoin d’en parler. Mais parler
rien que de ¢a, c’est cela qu'il faut comprendre
». Somme toute, il revient a chaque couple de
prendre soin de leur relation en faisant place a
la réciprocité du prendre soin de méme que de
solidifier et réitérer leur autonomie conjugale
en dosant ensemble la place laissée a I'IC et
en s’ouvrant aux ressources familiales et
communautaires de maniére a préserver a la
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fois leur autonomie et leur complicité conjuga-
les a travers I'expérience et, par le fait méme,
faire face a I'lC.

Dans la seconde perspective de la résilience
familiale en tant que processus, le rebondis-
sement conjugal se traduit, cette fois, unique-
ment par des stratégies conjugales en vue de
ressortir grandis d’'une expérience si empreinte
de difficultés comme I'IC. Pour ce faire, les
couples découvrent de nouvelles facons de
faire et donnent un sens a leur expérience liée
a I'IC. Des stratégies privilégiées, on reconnait
gue s'adonner ensemble a des activités revisi-
tées soit une autre stratégie favorable au pren-
dre soin de leur relation conjugale. Il est bien
établi qu’au sein des couples, toutes leurs acti-
vités sont grandement affectées par I'avéne-
ment de I'IC. Ainsi, pour bien prendre soin de
leur relation conjugale tout au long de I'expé-
rience avec I'IC, ils s’efforcent de revisiter cha-
cune de leurs activités, et ce, afin de continuer
a s’y adonner ensemble malgré les boulever-
sements de cette maladie chronique. A cette
fin, les couples en viennent notamment a ap-
porter des ajustements a leurs activités conju-
gales. Les nombreux ajustements encourus ont
trait aux activités de vie quotidienne (AVQ) et
aux activités conjugales proprement dites. En
matiere des AVQ, qu'il s'agisse de la prépara-
tion des repas ou de I'entretien ménager, leur
réalisation est, pour ces couples, beaucoup
plus gu'une simple et nouvelle affectation des
taches quotidiennes qui ne peuvent plus étre
assumees, en partie ou entiérement, par les
femmes en raison de la précarité de leur condi-
tion cardiaque. Il appert que l'affectation des
taches afférentes aux AVQ est, en quelque
sorte, régie par les valeurs traditionnelles
adoptées par les couples. Rappelons que la
plupart de ces couples cumulent un nombre
considérable d’années de vie commune et que
plusieurs des AVQ étaient assumées tradition-
nellement par la femme. Au fil des ans, les
femmes se faisaient un devoir de prendre I'en-
tiere responsabilité des AVQ pour se sentir
dignes du rdle qui leur était attribué au sein du
couple. En ce sens, une participante re-
late : « Une femme qui travaille pas en dehors
comme moi la, j'avais pas besoin de lui [son
conjoint] dans la maison (...) javais le temps de
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faire ca [les AVQ]. Jamais que je lui ai deman-
dé de faire ca, ce n'était pas un besoin pour
moi ». De plus, les propos d’'une autre femme
illustrent bien a quel point ces valeurs peuvent
étre tres ancrées chez certains couples : « Je
ne suis pas capable [de laisser les autres faire
ses choses], je n'ai pas été habituée de mé-
me ». En effet, il sS’avére tout aussi difficile pour
les femmes de laisser leur conjoint accomplir
leurs taches et d’'accepter un réle de pure ob-
servatrice. Il en est de méme pour les conjoints
qui vivent difficlement devoir, non seulement
s'acquitter de ces taches quotidiennes, mais de
les réaliser de la méme fagon que leur con-
jointe. Des propos colorés d’humour en témoi-
gnhent comme ceux relatés par un couple : « Du
ménage, nous autres [conjoints], on ne voit pas
ca de la méme maniere [rires]. Elle [sa
conjointe] voit la poussiére avant moi. (...) Des
fois, je suis un peu achalante sur ce coté-la,
puis aprés ¢a, il [conjoint] le fait ». Il importe de
souligner, une fois de plus, que le nombre et la
portée des ajustements nécessaires reposent,
en grande partie, sur la condition de santé car-
diague des femmes qui est sujette & connaitre
d’'importantes fluctuations plus ou moins prévi-
sibles au fil du temps, ce qui nécessite une
ouverture des couples a des ajustements cons-
tants. Quant aux activités conjugales propre-
ment dites, les couples renoncent a certaines
d’entre elles, tels les voyages, pour en adopter
de nouvelles qui se prétent mieux a la condi-
tion cardiaque de la femme. Il arrive aussi
gu’'un ajustement dit organisationnel de I'acti-
vité conjugale permette aux couples de sy
adonner mais autrement.

Toujours selon la seconde perspective de la
résilience familiale qui consiste a ressortir
grandis, les couples arrivent a donner un sens
a leur expérience liée a I'lC. Pour ce faire, ils
relativisent les bouleversements encourus par
'IC en ayant recours a ces trois stratégies :
dresser un bilan de la vie conjugale/familiale,
adopter des leitmotiv propices et, finalement,
découvrir et se laisser porter par la magie des
petits-enfants. De I'ensemble des données
recueillies, maints bilans de vie ressortent des
récits. Plusieurs couples portent un regard sur
les événements passés de leur vie qui les
ameéne a dresser un bilan des aspects de leur

vie conjugale/familiale qui se sont avérés posi-
tifs. Il appert que les enfants sont particuliere-
ment ciblés dans certains bilans de vie. A ce
sujet, un couple rapporte : « Nous autres, on a
été chanceux (...). On n'a pas eu de misere
avec nos enfants. On a eu la maladie mais cela
n'est pas la faute de personne ». Qui plus est,
certains bilans de vie dressés incitent des cou-
ples a se comparer a d'autres couples qui
connaissent aussi des expériences difficiles.
Du nombre des stratégies conjugales qui per-
mettent de relativiser les bouleversements de
I'IC, adopter des leitmotiv propices est forte-
ment prisé par ces couples. Forts de leur an-
crage dans les récits conjugaux, quatre leitmo-
tiv sont retenus : accepter avant tout la mala-
die, vivre au jour le jour, prendre les bons c6tés
des choses et avoir les épreuves auxquelles on
est capable de faire face. Un couple en témoi-
gne ainsi : « C' [I'lC] était a arriver, (...) puis je
me dis, (...) c’est ce qu’'on a a vivre, on le vit
parce qu’on est capable de le vivre, (...) on est
capable de passer au travers. (...) Il y en a
d’autres qui nous surveillent en haut ». Ainsi,
les couples se sentent plus confiants pour af-
fronter ensemble la panoplie des bouleverse-
ments engendrés par I'lC, et ce, tout au long
de leur expérience. Finalement, découvrir et se
laisser porter par la magie des petits-enfants
se veut la derniere stratégie favorable pour
relativiser les bouleversements de I'lC. Il faut
dire que les couples aux prises avec I'lC de la
femme n'ont pas tous le privilege d’avoir des
petits-enfants a chérir. Or, les couples, privilé-
giés par la présence de ceux-ci dans leur en-
tourage, n’hésitent aucunement a avoir recours
a cette stratégie conjugale. Dailleurs, durant
'entrevue conjointe, c’est avec une fierté in-
descriptible que plus d’'un couple nous a mon-
tré une photographie de leurs petits-enfants, ce
qui nous permettait de saisir leur apport preé-
cieux dans leur expérience avec I'IC. Ce fut
notamment le cas d'un conjoint qui est allé
chercher la photographie ainsi que de sa
conjointe qui commente ainsi : « C’est nos ado-
rations qui nous aident de vivre. (...) Ca te
donne le coup de pouce pour que tu fasses un
effort pour te remettre debout. (...) On est
chanceux, c'est de l'amour en bonbon ces
deux p'tits gars ». Que peut-on ajouter de plus
pour décrire la magie des petits-enfants au
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sein des couples dont la femme est atteinte
d’ic?

En résumé, les couples dont la femme est at-
teinte d’'IC sont confrontés & une situation de
vie trés défavorable qu’'est la survenue de ce
gui peut étre vécu comme un choc encouru par
le lot de bouleversements et de défis liés a
cette maladie cardiaque chronique. Engagés
dans le processus de résilience familiale, ces
couples rebondissent, selon la premiere pers-
pective, en faisant face a ce choc de deux fa-
cons. L'une, mise en place par chaque mem-
bre des couples, consiste a se prendre en main
tout en assurant sa propre autonomie tandis
gue l'autre consiste a agir ensemble en tant
gue couple pour préserver a la fois leur auto-
nomie et leur complicité a travers I'expérience
de I'lC. Quant a la seconde perspective, les
couples rebondissent, cette fois, en ressortant
grandis, et ce, en découvrant de nouvelles fa-
cons de faire et en donnant un sens a leur ex-
périence liée a I'lC.

A notre avis, la conceptualisation exposée de
la résilience familiale en tant que processus au
sein de couples dont la femme souffre d’IC
apporte une riche contribution & I'avancement
des connaissances dans le domaine des
sciences de la santé. Elle est, a notre connais-
sance, la premiére et unique conceptualisation
du processus de résilience familiale ayant un
ancrage solide dans les données empiriques
recueillies auprés de cette clientéle cardiaque.
Cet apport devrait aider les professionnels de
la santé a mieux comprendre ce processus et
contribuer au renouvellement des pratiques
aupres des couples aux prises avec I'lC chez
la femme.
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Résumé

Depuis les dernieres décennies, plusieurs chercheurs et cliniciens se sont intéressés aux écrits por-
tant sur la résilience familiale, particulierement celle de parents d’enfants confrontés a des traumatis-
mes. Inspirés par les écrits empiriques et théoriques sur la résilience, les professionnels de la santé
ceuvrant auprés des familles en soins aigus, en réadaptation fonctionnelle ou en insertion sociale
s’interrogent de plus en plus sur le type d’intervention qui peut faciliter ou soutenir la résilience de ces
familles.

Cet article a pour but de jeter un regard critique des écrits portant sur les interventions en soutien a la
résilience de familles confrontées a des traumatismes.

Nous avons utilisé une recension des écrits sur les interventions en soutien a la résilience familiale et
ce, a partir de nos travaux antérieurs et des écrits recensés. Résultats : De I'analyse des écrits recen-
sés, il ressort plusieurs études quantitatives qui s’articulent autour de la mesure de la résilience a
l'aide d’'un instrument tandis que d’autres sont de type qualitatives et visent majoritairement a mieux
comprendre, de l'intérieur méme d’une situation, la résilience de familles confrontées a des trauma-
tismes.

Cet article vise le partage des connaissances existantes en matiere d'intervention en soutien a la rési-
lience familiale en plus de proposer une recherche future qui constitue une premiére étape dans le
développement d’actions concrétes visant a soutenir, particulierement, la résilience des familles qui
vivent avec un adolescent ayant un traumatisme craniocérébral.
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a résilience a été étudiée dans diffe-

rentes disciplines. De fait, depuis les

derniéres décennies, plusieurs cher-

cheurs et cliniciens se sont intéressés

aux écrits portant sur la résilience fami-
liale, particulierement celle de parents d’en-
fants confrontés a des traumatismes. Inspirés
par les écrits empiriques et théoriques sur la
résilience, les professionnels de la santé ceu-
vrant aupres des familles s’interrogent de plus
en plus sur ce qu’est une intervention qui pour-
rait faciliter ou soutenir la résilience de ces
familles. Cette recension des écrits constitue
une premiére étape dans le développement
d’actions concrétes visant a soutenir le proces-
sus de résilience de familles notamment con-
frontées au traumatisme craniocérébral (TCC)
d’un de leurs enfants.

La résilience : son origine

Le concept de résilience a d’abord été associé
a la physique et a I'ingénierie. Depuis, il suscite
l'intérét de nombreux chercheurs. En effet, il a
été repris dans d’autres disciplines, notamment
en écologie, en économie, en informatique et
en sciences humaines, en plus d'étre élargi
aux realités familiales et communautaires. Si
'on compare la premiere définition qui lui a été
donnée au début des années 1900 en physi-
gue a celles nombreuses qui lui ont été attri-
buées en ce troisieme millénaire, il apparait
que le concept de résilience a grandement
évolué depuis sa naissance.

D’un point de vue étymologique, le terme rési-
lience est composé du préfixe re qui signifie
« mouvement en arriére » et de salire qui signi-
fie « sauter » (Anaut, 2008; Poilpot, 2003). Cer-
tains auteurs, particulierement en sciences
humaines et sociales, associent davantage ce
concept a un trait caractéristique, inné chez un
individu ou une famille (Beardslee et Podorefs-
ky, 1988; Block et Block, 1980; Garmezy,
1993; Rabkin, Remien, Katoff et Williams,
1993), alors que pour d’autres, la résilience est
un processus qu'il est possible d'apprendre et
gui se modifie tout au long de la vie (Fine,
1991; Luthar, Cicchetti et Becker, 2000; Ri-
chardson, 2002) ou bien, un résultat qu’il est
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possible de mesurer (Masten, 2001). Certains
auteurs concoivent la résilience d’'un point de
vue temporel, c'est-a-dire comme la capacité
de mobiliser instantanément des défenses effi-
caces en cas de stress ou a la capacité de
résister a un traumatisme et de se reconstruire
apres lui (Lighezzolo et Tychey, 2004).

Il y a quelques années, le concept de résilience
s’est vu appliqué aux réalités familiales. Bien
que peu d'auteurs s’y soient spécifiquement
intéressés, certains dentre eux s’y réfere
comme étant la capacité d'une famille a
s'adapter aux stresseurs et « rebondir » lors-
gu'un événement traumatisant survient (De-
lage, 2008; Hawley et DeHaan, 1996; Patter-
son, 2002; Rolland et Walsh, 2006; Walsh,
1996, 2002), soit la capacité d'une famille a
répondre positivement a une situation défavo-
rable (Simon, Murphy et Smith, 2005) ou soit la
force avec laquelle une famille change sa dy-
namigque pour résoudre les problémes ren-
contrés (Lee, Lee, Kim, Park, Song et Park,
2004). Pelchat, Lefebvre et Damiani (2002)
affirment toutefois qu'il est essentiel que les
familles soient soutenues afin de leur permettre
de cheminer dans cette épreuve, pour décou-
vrir et mettre en oceuvre des comportements
ainsi que des attitudes de résilience (Girgis et
Sanson-Fisher, 1998; Girgis, Sanson-Fisher et
Schofield, 1999; Kim et Alvi, 1999) et pour
maintenir un projet de vie satisfaisant dans les
circonstances qui sont les siennes (Cyrulnik,
1999; Fisher, 1994).

La résilience et le traumatisme craniocéré-
bral

De facon générale, peu d’études ont porté sur
la résilience et le TCC, et ce, quelle soit per-
cue a travers un prisme individuel ou familial.
Pour en citer quelques-unes, débutons par
Salmond et collaborateurs (2006) qui ont iden-
tifié certains facteurs protégeant de la dépres-
sion les individus atteints d’'un TCC modéré ou
sévere. Ces auteurs ont conclu que le niveau
d’intelligence, par exemple, serait considéré
comme un facteur de protection favorisant la
résilience de la personne qui a subi un TCC.
Bien que le terme «résilience » se retrouve
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dans le titre et a quelques reprises dans
l'article, son concept ne fait pas I'objet d’'une
définition plus élaborée. Il est possible de faire
le méme constat pour d’autres recherches qui
ont étudié certains éléments inhérents a divers
traumatismes, excluant toutefois le TCC (Caffo
et Belaise, 2003; Chen et Boore, 2008; House,
Russell, Kelly, Gerson et Vogel, 2009; Jacoby,
Ackerson et Richmond, 2006).

Si I'on consideére la résilience familiale, Kosciu-
lek et collaborateurs (1993) ont appliqué le
modele de résilience familiale (McCubbin et
McCubbin, 1993, 1996, 2001) aux familles
ayant un de leurs membres atteints d’'un TCC.
La prémisse de base de ce modéle est que les
familles sont confrontées a des situations
stressantes tout au long de leur existence. Il
met I'emphase sur les capacités de la famille a
se remettre d'événements stressants et a
s’adapter a la nouvelle situation par la mise a
profit de modéles inédits de fonctionnement, de
capacités, de ressources et de résolution de
problemes (DeMarco, Ford-Gilboe, Friedmann,
McCubbin et McCubbin, 2000). La plus grande
faiblesse de cette étude, et de toutes celles qui
utilisent ce modele, peu importe leur objet de
recherche, est qu'elles portent davantage, de
notre point de vue, sur le phénomene de
l'adaptation que sur la résilience elle-méme
(Brody et Simmons, 2007; Brown-Baatjies,
Fouché et Greef, 2008; Frain, Berven,
Tschopp, Lee, Tansey et Chronister, 2007;
Goussé et Lovato, 2009; McCubbin, Balling,
Possin, Frierdich et Bryne, 2002; Mu, 2005;
Radina et Armer, 2004; Tak et McCubbin,
2002; Van Riper, 2007; White, Richter, Koec-
keritz, Munch et Walter, 2004). Sans remettre
en question le fait que I'adaptation fasse partie
du processus de résilience, nous sommes
d’avis que cette derniere va au-dela de cette
réalité. Elle évoque un processus dynamique
au cours duquel I'individu ou la famille poursuit
son développement, habituellement de facon
positive, ceci pouvant 'amener a un accrois-
sement des compétences de ses membres.
Certains auteurs discutent, dans leurs écrits,
des liens existant entre le concept d’adaptation
et celui de la résilience, de méme que les dis-
tinctions qui doivent étre maintenues entre eux
(Anaut, 2008; Van der Leeuw, 2008).

La résilience et le développement ou I'étude
d’interventions

Certains auteurs abordent la résilience en lien
avec le développement ou I'étude d’interven-
tions sociales et de réadaptation (Dunn et Bro-
dy, 2008; Griffin, Friedemann-Sanchez, Hall,
Phelan et van Ryn, 2009; Quale et Schanke,
2010; White, Driver et Warren, 2008). De nom-
breuses études ont été menées sur la rési-
lience individuelle et la construction d’'interven-
tions (Alim et al, 2008; DeRoon-Cassini, Man-
cini, Rusch et Bonanno, 2010; Devereux,
Bullock, Bargmann-Losche et Kyriakou, 2005;
Nelson, Haase, Kupst, Clarke-Steffen et
O’Neill, 2004; Rogerson et Emes, 2008; Stein-
hardt et Dolbier, 2008). Par exemple, Finkels-
tein et collaborateurs (2005), chercheurs en
sciences sociales, ont développé un modéle
d’intervention favorisant la résilience chez des
enfants dont la mére vit avec une problémati-
gue de santé mentale. Prenant le parti que la
résilience est une qualité qu'il faut promouvoir
chez ces enfants, ces auteurs proposent diffée-
rentes stratégies d’intervention. D’autre part,
Rigby et collaborateurs (2008) ont développé
une intervention psychologique auprés d’adul-
tes atteints de la sclérose en plaques. Ces
chercheurs affirment avoir utilisé un outil basé
sur le concept de la hardiesse afin de mesurer
la résilience des participants. De notre point de
vue, cette facon de procéder est erronée,
compte tenu que le concept de la hardiesse est
différent de celui de la résilience. La hardiesse
se rapporte davantage a la capacité d'un indi-
vidu de « tolérer » I'adversité. Contrairement a
la résilience, ce concept ne repose pas sur la
mise en place de changements positifs (Earvo-
lino-Ramirez, 2007). lls ont pu conclure, grace
a cet outil, que le groupe ayant recu l'interven-
tion psychologique démontrait un niveau de
résilience plus élevé que le groupe contrdle.
Un troisieme exemple est I'étude menée par
Steese et collaborateurs (2006) qui avait pour
but d’évaluer l'efficacité d’'un programme d’in-
tervention en fonction de plusieurs variables,
dont la résilience des participants. Ces cher-
cheurs ont utilisé de nombreux instruments de
mesure qui évaluent les différentes caractéris-
tigues de la résilience. Les résultats démon-
trent un niveau de résilience élevé chez les
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participants au programme. Un quatriéme
exemple, issu des sciences infirmieres, est
I'étude de Shelton (2008). Suite a l'implantation
d'un programme de quatorze semaines visant
a réduire les crimes perpétrés par la population
juvénile dans deux communautés rurales, I'au-
teur a employé des outils de mesure de la rési-
lience lui permettant de conclure que les parti-
cipants au programme ont un niveau de rési-
lience élevé.

D’autres études considérent le concept de rési-
lience differemment. En effet, des chercheurs
chinois ont tenté d’évaluer I'impact d'un pro-
gramme de réadaptation de huit semaines sur
la résilience de patients atteints d’'une maladie
coronarienne. Chan et collaborateurs (2006)
ont pu ainsi démontrer que les patients consi-
dérés comme ayant un haut niveau de rési-
lience, selon les résultats obtenus a partir de
différents outils de mesure, ont un meilleur taux
de cholestérol, de meilleures performances au
test & la marche et obtiennent de meilleurs
résultats au questionnaire de santé. Bradshaw
et collaborateurs (2007) ont cherché a con-
naitre l'efficacité d’'un programme d’enseigne-
ment, dit de résilience, sur le fonctionnement
psychosocial et physiologique de patients at-
teints du diabete de type 2. Ces auteurs ont
conclu que les patients ayant recu la dite inter-
vention ont démontré un haut niveau de rési-
lience, tel que confirmé par les mesures obte-
nues au sentiment d’auto-efficacité, au support
social de méme qu'a la maitrise de soi. De
plus, il semble que le taux d’hémoglobine gly-
guée a diminué de fagon importante chez ce
groupe. Enfin, Charney (2004) a cherché a
identifier les marqueurs neurobiologiques et
immunologiques qui contribueraient a la rési-
lience chez les individus en réponse a un
stress. Ainsi, selon la présence et la quantité
de certains d’entre eux, tels que la dopamine,
'cestrogéne et le galanin, la résilience serait
favorisée.

En se basant sur le Critical Appraisal Skills
Program (CASP, 2006), qui propose diverses
grilles permettant d’évaluer la qualité du pro-
cessus d'une recherche, et sur les écrits de
Dagget et collaborateurs (2005), le plus grand
reproche qu'il est possible de faire au sujet des
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études précitées est leur manque de substrat
théorique. Dans ces écrits, la résilience est
souvent amenée et discutée tardivement dans
le processus de recherche. A vrai dire, elle
survient le plus souvent vers la fin de la re-
cherche et semble donc, pour le lecteur, étre
d'un aspect secondaire. Cela laisse méme
supposer que la référence au concept de rési-
lience a été « ajoutée » a ce point de leurs re-
cherches afin de répondre aux besoins du
chercheur ou de son argumentaire (Ahern,
2006). Or, considérant les différences épiste-
mologiques qui sous-tendent le concept de
résilience, une telle facon de I'aborder repré-
sente une erreur méthodologique pouvant af-
fecter la valeur de ces études et diminuer la
contribution qu’elles apportent au développe-
ment des connaissances dans le domaine de
la résilience.

Interventions en soutien a la résilience fa-
miliale

Un moins grand nombre d’études ont traité des
interventions qui soutiennent ou facilitent la
résilience des familles confrontées a des trau-
matismes. L’étude d’Usher, Jackson et O’Brien
(2005), issue des sciences infirmiéres, a déve-
loppé une intervention visant a promouvoir la
résilience de la famille dont un adolescent a
des problémes de drogues. Pour leur part,
'étude de Riley et collaborateurs (2008) visait
a développer un programme d’intervention
promouvant la résilience de familles affectées
par la dépression maternelle. Lee et collabora-
teurs (2009), quant a eux, ont mené une étude
gui avait pour but de développer une interven-
tion visant & promouvoir la résilience des famil-
les dont un enfant est atteint de troubles émo-
tionnels sévéres ou d’apprentissage. Pour sa
part, Shapiro (2002) a développé une approche
d’intervention visant a promouvoir la résilience
de familles aux prises avec la maladie chroni-
gue d'un des leurs. Weine (2008), psychiatre
américain, s’est quant a lui intéressé a déve-
lopper une approche de prévention visant a
promouvoir la résilience de familles réfugiées.
Enfin, Leve, Fisher et Chamberlain (2009) ont
réalisé quatre études a essais contrblés ran-
domisés afin de développer une intervention
renforcant la résilience de familles confrontées
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a la pauvreté, a l'utilisation de drogues et a la
violence. Sans discuter plus en profondeur des
résultats issus des recherches précitées, elles
établissent une liste de facteurs dits de rési-
lience trouvés dans la littérature et développent
leur intervention sur ceux-ci.

Parmi tous ces écrits, ceux de Walsh apparais-
sent les plus importants sur le sujet, particulié-
rement en ce qui a trait au développement
d’interventions. En effet, Walsh (2002) a élabo-
ré une structure pour la pratique clinique visant
a favoriser ou a soutenir la résilience de la fa-
mille confrontée a un traumatisme. Ses tra-
vaux adoptent une perspective de la résilience
familiale qui reconnait les forces et le potentiel
des familles dont 'un des membres vit avec
certaines limitations (Walsh, 1996, 2003). Sa
perspective s’appuie sur une approche systé-
migque, considérant que les crises ont un im-
pact sur toute la famille et non seulement sur
les individus qui en sont affectés. De plus, la
famille n'est pas vue comme une famille « a
probleme », paralysée par le traumatisme,
mais plutét comme une famille mise au défi et
gui a le potentiel de se battre, et ce, pour tous
ses membres. Pour cette auteure, le concept
de résilience familiale dépasse le seul fait de
gérer des conditions stressantes ou de suppor-
ter un fardeau. Il impligue une transformation
habituellement positive de la dynamique fami-
liale, au cours de laquelle ses membres de-
viendront plus forts et seront mieux outillés afin
de confronter les défis a venir (Rolland et al.,
2006).

Selon Walsh (2003), les éléments clés de la
résilience familiale se regroupent a l'intérieur
de trois catégories principales. La prise en
considération de ceux-ci par les cliniciens per-
met de réduire le stress, de renforcer la « gué-
rison », de permettre a aux familles de « gran-
dir » durant la crise, voire méme de potentiali-
ser leurs habiletés lorsqu’une crise se pro-
longe. La premiere catégorie comprend les
croyances de la famille. Elle porte sur le sens
donné a I'événement vécu, la vision positive
des choses et la spiritualité. La deuxieme porte
sur les relations au sein de la famille, en ter-
mes de structure, de cohésion familiale et les
ressources sociales et économiques disponi-

bles. Enfin, la troisiéeme porte sur les processus
de communication existant dans la famille et se
concentre sur la clarté et la congruence des
messages, I'expression des émotions et la ré-
solution de problemes.

Sur le plan clinique, la valeur de son approche
est riche. En effet, la relation repose désormais
sur la collaboration en reconnaissant que les
interventions qui réussissent dépendent davan-
tage de ce qui se passe dans la famille que
des seules techniques des intervenants. Elle
met de l'avant une vision écosystémique de la
pratique, permettant a la famille d’exprimer son
histoire, de briser le mur du silence et de se
batir un nouvel avenir grace, entre autres, au
soutien mutuel et empathique des profession-
nels de la santé. Une telle perspective permet
aux familles d’étre davantage outillées lors-
gu’elles seront confrontées de nouveau a un
traumatisme. Walsh (2003) affirme que cette
facon de faire permet de changer les percep-
tions qu’'ont les professionnels de la santé des
familles. En effet, I'intervention auprés des fa-
milles ne vise plus & expliquer comment elles
ont échoué, mais plutét comment, lorsqu’elles
sont confrontées a un traumatisme, elles peu-
vent réussir a s’en sortir. Malgré la pertinence
de cette approche, celle-ci présente, de notre
point de vue, une limite significative. En effet,
elle a été développée a partir de sa pratique
professionnelle dans le domaine de la thérapie
familiale. De sorte, elle y rencontrait des famil-
les confrontées a des situations de la vie quoti-
dienne et non pas avec des problémes de ma-
ladie chronique. De plus, il appert qu’elle pos-
séde peu d'ancrages dans les données empi-
riques.

Conclusion

A la lumiére de ces propos, il est possible de
dégager deux principaux constats. D’abord, la
plupart des écrits qui abordent ce concept ne
discutent que trés rarement des différentes
influences paradigmatiques qui ont conduit au
développement des connaissances de ce do-
maine pourtant fort populaire. A cet égard,
nous soutenons qu’il serait plus qu’approprié
gue les chercheurs qui s'intéressent a ce do-
maine d’études énoncent clairement |'état des
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connaissances ainsi que leur position paradig-
matique, et ce, dans un souci de clarté. Le
deuxieme constat concerne la comparaison
des écrits entre la résilience individuelle versus
la résilience familiale. Bien gu'il soit possible
d’'affirmer que la résilience familiale semble
étre le prolongement de la résilience indivi-
duelle, la conceptualisation de la résilience
familiale par les différents auteurs semble da-
vantage avoir été influencée par une vision
humaniste et non positiviste, contrairement aux
écrits sur la résilience individuelle. En effet, les
écrits ont démontré que lorsque les chercheurs
s'intéressent a la « famille », ceux-ci ont da-
vantage tendance a la considérer selon un
point de vue systémique. A I'opposé, lorsqu’ils
s’intéressent aux « individus », ces chercheurs
ont tendance a omettre les influences inhéren-
tes au contexte dans lequel les individus évo-
luent.
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Résumé

Les aidants familiaux qui s’occupent d’'un proche &gé a domicile expérimentent des situations de
stress liées a la détérioration de I'état de santé de leur parent et aux soins qu’ils doivent prodiguer sur
une base quotidienne. Certains auteurs ont considéré les aidants qui s’adaptent positivement a ces
situations de stress comme étant des personnes résilientes.

Des études ont été conduites pour identifier les facteurs en jeu dans le processus de la résilience des
individus, mais des variations substantielles dans leurs résultats ont rendu la compréhension du phé-
nomene des plus complexes. En fait, malgré que s’occuper d’'une personne agée a domicile soit
considéré comme une situation chronique de stress, il existe trés peu de connaissances sur les fac-
teurs en lien avec la résilience des aidants familiaux.

Devant le nombre croissant des personnes agées et compte tenu du contexte culturel libanais ou la
prise en charge des personnes agées constitue une valeur culturelle, I'identification des facteurs pré-
dicteurs de la résilience de ces aidants, majoritairement des femmes, pourrait avoir des retombées
importantes pour les soins de santé. Notamment, une meilleure compréhension de la contribution de
facteurs personnels et contextuels pourrait permettre aux professionnels de la santé de développer
des interventions ciblées afin de promouvoir la résilience chez ces aidantes. Cette présentation fera
état d’une étude conduite actuellement au Liban aupres de femmes aidantes familiales de leur proche
agé et offrira une perspective culturelle a I'étude de ce concept.

Mots clés : Résilience, aidante familiale, personne &gée au Liban

ISSN 1499-5549 161



Les facteurs associés a la résilience des aidantes familiales d'un parent &gé en perte d’autonomie a domicile au Liban

La problématique et son contexte

epuis une cinquantaine d'année, le

monde entier assiste & une nette

transformation de la pyramide des

ages due a l'allongement considé-

rable de la durée de vie. Selon
'Organisation mondiale de la santé (OMS,
2000), le nombre de personnes agées était de
200 millions en 1950 et passera a 1,2 milliard
en 2025. Cet avancement en age s’accom-
pagne souvent chez les personnes concernées
de problemes de santé qui se manifestent no-
tamment par une perte d’autonomie physique
et cognitive. Face a cette situation de vulnéra-
bilité, les personnes agées nécessitent du sou-
tien & domicile et, la plupart du temps, leur fa-
mille leur vient en aide.

Au Liban, une étude faite pour le gouverne-
ment (Badre, 2005) a montré que les person-
nes agées de 65 ans et plus représentent 7,5%
de la population libanaise. Elle estime qu’elles
représenteront 10,2% de la population en 2025
(Sibai, Baydoun, Saxena et Kasturi, 2004).
Parmi ces personnes, 98,6% vivent a domicile
et seulement 4000 sont institutionnalisées
(Abou Chawareb, Houri et Naja, 2010). Ce
phénomeéne est principalement lié au respect
d’'une valeur socioculturelle transmise de géné-
ration en génération dans la famille par I'édu-
cation. Cette valeur est a I'effet que s’occuper
d'une personne agée a domicile, malgré l'invo-
lution de son état de santé, est un devoir, une
bénédiction et une reconnaissance sociale de
la personne agée. De facon plus spécifique,
s'occuper des membres de sa famille et assu-
rer l'aide et les soins aux parents &gés en perte
d’autonomie revient a une femme de la famille,
soit I'épouse, la fille ou la belle-fille. Celle-ci est
considérée l'aidante familiale principale, soit le
membre de la famille qui assume de facon
prépondérante la responsabilité de s’occuper
de la personne agée en procurant l'aide ou en
coordonnant les ressources requises (Zarit,
1990). Mais, dans la plupart des cas, cette ai-
dante manque de ressources formelles, soit de
services pouvant lui venir en aide pour faciliter
'accomplissement de son rble. Les résultats
d'une étude longitudinale libanaise (Séoud et
al., 2007) faite auprés des aidantes familiales,
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ont indiqué que méme si la majorité des aidan-
tes se plaignent d’'une détérioration de leur état
de santé, laquelle se manifestant par un niveau
élevé de tension et dimpuissance li¢ a leur
réle, un peu moins de la moitié de ce méme
échantillon présente une stabilisation ou méme
une amélioration de leur état de santé. Ces
aidantes semblent s’adapter aux sources de
stress chroniques auxquelles elles ont a faire
face, et ce, malgré la détérioration de la condi-
tion de leur proche agé. Selon les écrits ac-
tuels, certains auteurs (Gaugler, Kane, & New-
comer, 2007) ont considéré les personnes qui
s'adaptent avec succes a des expériences de
stress continu comme étant des personnes
résilientes.

Le concept de résilience apporte des éléments
novateurs a l'approche théorique souvent rete-
nue dans I'étude du Caregiving, notamment
aux Etats-Unis, soit celle du stress-coping
Elle considere que tout sujet confronté a un
stress important a recours principalement a
deux stratégies complémentaires, soit I'analyse
de la situation et la recherche de moyens pour
la gérer. Or, le concept de résilience va au-dela
de la seule gestion du traumatisme, puisque la
personne résiliente apprend de la situation et
se sent davantage outillée pour faire face aux
épreuves. C'est dans cette perspective que la
résilience est considérée a la fois comme la
capacité de résister a un traumatisme et celle
de se reconstruire aprés celui-ci (Tisseron,
2008). Jusqu’'a présent, les études effectuées
sur la résilience ont été menées aupres des
enfants, des adolescents ou des adultes (Bo-
nano, Galea, Bucciarelli et Vlahov, 2007;
Steinhardt et Dolbier, 2008; Tusaie, Puskar et
Sereika, 2007). En dépit du fait que s’occuper
d’'une personne agée a domicile soit considéré
comme une situation chronique de stress, |l
existe trées peu de connaissances sur la rési-
lience des aidants familiaux et les facteurs qui
y sont associés.

De facon générale, la résilience semble impli-
guer une constellation de facteurs personnels
et contextuels (Ahern, 2006; Tusaie et Dyer,
2004). En fait, plusieurs études ont été condui-
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tes pour identifier les facteurs en jeu dans le
processus de la résilience, mais ces études ont
montré des variations substantielles dans leurs
résultats, rendant ainsi complexe la compré-
hension du phénoméne et ne permettant pas
encore de déterminer clairement les facteurs
sur lesquels intervenir et qui pourraient étre
modifiés au moyen d’une intervention profes-
sionnelle. Or, une meilleure compréhension de
la contribution de certains facteurs personnels
et contextuels pourrait offrir des connaissances
permettant de promouvoir la résilience face a
l'adversité et ainsi d’améliorer le bien-étre des
personnes (Ahern, 2006). Cette perspective
offre une vision positive de lintervention pro-
fessionnelle considérant le potentiel de crois-
sance des aidants, la mobilisation de leurs res-
sources et leur contexte social et culturel
(Manciaux, Lecomte, Vanistendael et Schwei-
zer, 2001).

Au Liban, de nombreuses études ont été me-
nées auprés des personnes ayant souffert de
traumatismes (Gannagé, 1999) liés a plus de
vingt ans de guerre et d'un climat d'insécurité
constant, A la connaissance de l'investigatrice,
aucune d’entre elles n'a documenté les prédic-
teurs de la résilience chez ces personnes.
Aussi, malgré que la situation de prise en
charge d’'une personne agée a domicile soit de
plus en plus fréquente dans ce pays et impli-
que, tout comme dans les pays nord-amé-
ricains, une autre situation supplémentaire de
stress chronique, aucune étude n'a été effec-
tuée aupreés des aidantes familiales pour expli-
guer la résilience dans ce contexte et, plus
spécifiguement, pour déterminer les facteurs
qui pourraient l'influencer.

Compte tenu de ces considérations, I'étude
gue nous nous proposons de réaliser au cours
des prochaines années s'intéressera au phé-
nomene de la résilience individuelle en tant
gue résultat et, s'inspirant de la définition de
Wagnild et Young (1993), considerera la rési-
lience comme la capacité de la personne a
s'adapter avec succés aux changements et
aux épreuves, tout en étant influencée par
l'environnement. Cette étude aura plus préci-
sément pour but de vérifier la contribution de
certains facteurs a la résilience des aidantes

familiales libanaises prenant soin, a domicile,
d'un proche agé en perte d’autonomie fonc-
tionnelle ou cognitive, soit la contribution de
certains facteurs personnels et contextuels qui,
lors d’études antérieures, se sont avérés des
facteurs potentiellement associés a la rési-
lience.

L’'état actuel des connaissances sur la rési-
lience et ses facteurs associés

Les résultats de notre revue des études empi-
rigues ont mis en évidence certains facteurs
prédicteurs de la résilience, entre autres des
facteurs sociodémographiques, des facteurs
personnels et des facteurs contextuels. Parmi
ceux-ci, les variables sociodémographiques
soit 'age (Bonano et al., 2007; Gillespie, Cha-
boyer et Wallis, 2007; Wilks, 2006), le genre
(Bonano et al., 2007; Gaugler et al., 2007) et le
niveau d’éducation (Bonano et al., 2007; Gau-
gler et al., 2007) apparaissent en relation étroi-
te avec la résilience. Toutefois, les résultats
des recherches ne convergent pas toujours et
sont parfois contradictoires. Par exemple, les
études de Bonano et collaborateurs (2006) et
de Wilks (2006) soulignent des relations tant
positives que négatives entre I'age et la rési-
lience. Il en va de méme pour les études de
Bonano et al. (2006) et de Gaugler et al. (2007)
dans lesquelles les résultats eu égard a la rela-
tion entre le niveau d’éducation et la résilience
varient.

D’autre part, avoir une forme physique adé-
guate (Rogerson et Emes, 2008), peu de ma-
ladies chroniques (Bonano et al., 2007), un bon
état de santé (Hardy, Concato et Gill, 2004),
une indépendance dans les activités de la vie
guotidienne (Hardy et al., 2004), et utiliser cer-
taines stratégies de coping (Hildon, Smith, Ne-
tuveli et Blane, 2008) dont la priére et la spiri-
tualité (Jonker et Greeff, 2009; Ross, Holliman
et Dixon, 2003; Sigl Felten, 2000; Wilks, 2006),
semblent étre associés positivement a la rési-
lience, alors que souffrir de problémes cognitifs
(Gaugler et al., 2007) ou de symptbmes dé-
pressifs (Hardy et al., 2004) sont des prédic-
teurs négatifs de la résilience.
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D'autres études ont considéré des facteurs
contextuels, tels que des facteurs liés a la vie
familiale, en particulier la nature des liens fami-
liaux, et ont montré que des liens de qualité
(Harris, 2008; Jonker et Greeff, 2009) étaient
associés positivement a la résilience, tandis
gue la présence de conflits au sein de la fa-
mille était associée négativement a la rési-
lience (Ataie, Pike et Logsdon, 2008). D'autres
écrits, surtout des études qualitatives, ont aussi
relevé un lien entre le soutien social et la rési-
lience (Harris, 2008; Hildon et al., 2008; Ro-
gerson et Emes, 2008; Ross et al., 2003; Sigl
Felten, 2000).

Enfin, certains travaux ont documenté des as-
sociations entre des facteurs personnels tels le
sentiment d’auto efficacité et le sens accordé
au « prendre soin» et la santé physique et
mentale des aidants familiaux de personnes
agées, sans qu’'aucun n'aient recherché s spé-
cifiquement la contribution de ces facteurs a
leur résilience. L'étude menée par Cohen et
ses collaborateurs (2002) a montré que le
sens accordé au prendre soin jouait un role
important dans les ajustements psychologiques
des aidants familiaux. Il en serait de méme
pour le sentiment d’auto-efficacité qui serait
associé a un moindre niveau de dépression
chez les aidants de personnes atteintes de la
maladie de Parkinson (Pinarowicz et al., 2008).
On peut ainsi postuler que, compte tenu du fait
gue la résilience est souvent considérée com-
me un attribut de la qualité de vie (Ataie et al.,
2008) ou de la santé mentale (résistance ou
réponse positive au stress), un lien pourrait
exister entre la résilience et des facteurs tels
l'auto-efficacité et le sens du prendre soin qui
sont associés a la santé mentale.

En résumé, les études recensées apportent
certaines connaissances sur des facteurs po-
tentiellement prédicteurs de la résilience qui
pourraient faire I'objet d’'une intervention pro-
fessionnelle. Toutefois, dans I'ensemble, ces
études n’ont pas été menées dans des contex-
tes qui pourraient s’apparenter au contexte
libanais et a sa culture. C’est ainsi que nous
proposons d’étudier la contribution de facteurs
personnels, soit les stratégies de coping et le
sentiment d’auto- efficacité; et de facteurs
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contextuels, soit les relations familiales, le sou-
tien de l'entourage et le sens du « prendre
soin », a la résilience des proches aidants.

La méthode retenue pour I'étude
L'échantillon prévu

Nous proposons de conduire une étude corré-
lationnelle de prédiction qui se déroulera au
cours de l'année 2011-2012, au Mont Liban,
district qui regroupe presque la moitié de la
population libanaise et dont 40,9% sont agés
de plus que 65 ans (Abou Chawareb et al.,
2010). Pour faire partie de I'échantillon, les
participants devront étre des femmes aidantes,
compte tenu que dans le contexte libanais, les
femmes sont beaucoup plus nombreuses que
les hommes a fournir de l'aide (Atallah et al.,
2005). Elles devront : étre libanaises, agées de
18 ans et plus; parler arabe; étre depuis au
moins six mois l'aidante principale, soit assurer
de facon prépondérante le soutien, l'aide et les
soins a un parent agé de 65 ans et plus ayant
une perte d’autonomie fonctionnelle ou cogni-
tive; cohabiter avec la personne agée. Les
critéres d’exclusion seront: de prendre soin
d’'une autre personne que le parent agé et de
manifester des pertes cognitives qui limitent la
capacité de répondre a une entrevue. Un
échantillon de type non probabiliste sera formé
de 140 aidantes familiales qui résident dans ce
district. Elles seront recrutées selon une pro-
cédure de convenance qui consistera a les
repérer a partir des 39 centres de santé affiliés
au ministere de la santé, au ministéere des af-
faires sociales et aux organisations non gou-
vernementales (ONG), tels les centres de san-
té, les clubs de jour et les restos du cceur de ce
district.

La méthode de collecte de données

La collecte des données s’effectuera par entre-
vues individuelles a domicile, & partir d’'un gui-
de d’entrevue standardisé regroupant les ins-
truments de mesure des variables. Ces instru-
ments, reconnus pour leur propriétés psycho-
métriques robustes, ont déja fait I'objet d’'une
traduction en arabe suivant plusieurs étapes
qui respectent, entre autres, celles de la mé-
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thode de traduction inversée paralléle (Hac-
coun, 1987). La démarche a débuté par un pré-
test auprés de cing aidantes familiales libanai-
ses parlant couramment l'anglais et le francais
dans le but de connaitre leur perception de la
pertinence des huit instruments de mesure
sélectionnés en regard du contexte de 'aide au
Liban. Dans un second temps, l'investigatrice
a traduit les instruments en arabe, traduction
vérifiée sur le plan linguistique par une per-
sonne étrangere a I'étude. La troisiéme étape a
consisté a retraduire la version arabe dans la
langue d’origine, soit I'anglais, par un profes-
sionnel afin de comparer la traduction avec le
texte original des instruments.

Les instruments sélectionnés permettent de
mesurer les facteurs personnels et contextuels
retenus suite a la recension des écrits, de mé-
me que certaines variables de contréle. Ainsi,
les facteurs personnels seront mesurés par le
Brief Coping Orientations to Problems Expe-
rienced (Brief Cope) (Carver, 1997) et le Revi-
sed Scale for Caregiving Self Efficacy (Steffen,
Mc Kibbin, Zeiss, Gallagher-Thompson et
Bandura, 2002). Les instruments utilisés pour
mesurer les facteurs contextuels seront le Fa-
mily Environment Scale (FES) (Moos et Moos,
2009), le Perceived Social Support from
Friends and Family Scale (Procidano et Heller,
1983) et le Meaning in Caregiving Scale (Gi-
uliano, Mitchell, Clark, Harlow et Rosenbloom,
1990). A ces instruments, s'ajoutent le Sys-
teme de mesure de l'autonomie fonctionnelle
(SMAF) (Hebert, Carrier, & Bilodeau, 1988) et
le Behavioral Problems (Pearlin, Mullan, Sem-
ple et Skaff, 1990) qui permettent de mesurer
respectivement la perte d’autonomie fonction-
nelle du parent &gé dans les activités de la vie
guotidienne et les activités de vie domestique
et ses problémes comportementaux._Ces va-
riables permettront de décrire I'état des per-
sonnes soignées par les aidants. Enfin, The
Resilience Scale de Wagnild et Young (1993)
permettra de mesurer la résilience des aidan-
tes familiales. Malgré le fait que le concept de
résilience soit un concept d’actualité qui évolue
rapidement et qui intéresse nombres de cher-
cheurs, la recherche documentaire d'instru-
ments de mesure de ce concept souligne que
cet outil est encore le plus utilisé.

Il importe de noter ici que compte tenu qu'il
s'agit d'une premiere étude et en l'absence
d’instruments de mesure et de normes libanai-
ses, des instruments nord américains ont été
choisis. Ce choix constitue sans doute une
limite mais les pré-tests et la traduction inver-
sée qui seront effectués permettront d’ajuster
le vocabulaire et le niveau de langage des ou-
tils et de choisir uniguement les éléments per-
tinents sur le plan culturel, un défi méthodolo-
gique important.

Les retombées prévues de I'étude

Cette étude pourra permettre d’adapter les
services en place afin qu’ils répondent davan-
tage aux besoins de ce groupe de plus en plus
important de la population que sont les aidan-
tes familiales, notamment en proposant des
programmes et des interventions ciblés pour
les soutenir de fagcon a ce qu’elles puissent
évoluer en dépit des situations chroniques de
stress au quotidien qu’elles doivent affronter.
Ces connaissances pourront intéresser les
instances gouvernementales qui auront a leur
disposition des résultats pour élaborer une
politique de soutien aux aidantes. Les résultats
pourront enrichir les connaissances tant au
Liban que sur le plan international. Un projet a
suivre!
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Résumé

Cette présentation portera sur la résilience telle qu’elle peut étre expérimentée par une organisation.
Aujourd’hui, on se préoccupe de plus en plus de résilience dans les milieux de traitement, et un
consensus semble se dégager chez les cliniciens et chercheurs : la résilience serait a la fois un pro-
cessus et un résultat. Un processus, en référence aux mécanismes d’adaptation pendant une situa-
tion d’adversité soutenue; un résultat positif, en référence a I'état de croissance (amélioration par rap-
port a la situation « d’avant » I'adversité) atteint au terme de I'épisode d’adversité. Ce résultat dépen-
drait de linteraction entre des facteurs personnels et environnementaux (traits psychologiques,
ressources familiales, environnement physique et social, politiques, etc.). On parle aussi de plus en
plus d’écologie de la résilience, et de moyens de la soutenir et de la développer chez des individus,
des familles et méme dans des communautés

L’environnement de soins, le contexte, peut dans son ensemble expérimenter I'adversité et étre ame-
né a faire preuve de résilience. C’est ce qu’on appelle la résilience organisationnelle, celle qui permet
a une organisation de Maintenir le cap pendant la tempéte. Cet article sera I'occasion d'illustrer ce
concept de résilience organisationnelle (un phénomene issu de la quéte de sens dans une organisa-
tion, une communauté). Le Centre de réadaptation Estrie offre un bel exemple de résilience organisa-
tionnelle par son histoire « humaniste ». C’est au fil de cette petite histoire du CRE que les caractéris-
tiques de la résilience organisationnelle seront démontrées.
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La résilience

a résilience est une notion de plus en

plus populaire (on vante méme la rési-

lience de certains matelas...), qu'on a

définie de tellement de facons gu’elle

est devenue de plus en plus ambigué.

Tant6t trait de caractéere, tantdt pro-
cessus, tantbt résultat, on en a débattu surtout
en sciences humaines, dans le domaine de la
psychologie développementale, plus précisé-
ment en maltraitance.

Aujourd’hui, elle n’est plus I'exclusivité des
chercheurs en enfance; on s’en préoccupe de
plus en plus dans les milieux de traitement de
'adulte, et un consensus semble se dégager
chez les cliniciens et chercheurs : la résilience
serait a la fois un processus et un résultat. Un
processus, en référence aux mécanismes
d’adaptation pendant une situation d’adversité*
soutenue; un résultat positif, en référence a
I'état de croissance (amélioration par rapport a
la situation « d’avant » l'adversité) atteint au
terme de I'épisode d'adversité. Ce résultat dé-
pendrait de l'interaction entre des facteurs per-
sonnels et environnementaux (traits psycholo-
giques, ressources familiales, environnement
physique et social, politiques, etc.). On parle de
plus en plus d’écologie de la résilience, et de
moyens de la soutenir et de la développer chez
des individus, des familles et méme dans des
communautés (par exemple, la Nouvelle Or-
Iéans).

Le Colloque

Le choix du titre du colloque, Résilience : pour
voir autrement l'intervention en réadaptation,
est issu de propos tenus par Boris Cyrulnick,
conférencier invité a une premiére conférence
sur la résilience tenue en 2008. Essentielle-
ment, Cyrulnick disait ceci : la résilience, c’est
linteraction entre deux regards, celui que je
porte sur moi-méme, et celui que l'autre porte
sur ma condition. De ces deux regards, peu-
vent émaner la résilience, ou son oppose,
l'inadaptation.

1 Un mot important ici : adversité : on ne peut parler de
résilience sans situation d’adversité.
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Ce regard que je porte sur l'autre, c’est celui
gui nous concerne ici, celui sur lequel nous
avons du pouvoir en réadaptation. Par la pers-
pective que nous adoptons, nous pouvons
contribuer a faire de la réadaptation une longue
épreuve ou, a l'opposé, une expérience de
transformation dans la vie de la personne qui
recoit des soins, mais aussi dans la vie de celle
qui les donne.

Le colloque nous donne l'occasion d’aborder
cette thématique sous deux angles différents :
le plan d'intervention individuel, soit la facon
d'utiliser les facteurs de croissance de l'usager
et d'orienter les interventions vers l'engage-
ment positif envers un projet de vie qui a du
sens, et le contexte dans lequel ces soins sont
donnés, soit celui de l'organisation, ainsi que
son impact sur les soignants et les usagers.
Dans les deux cas, le sens donné aux actions,
au projet semble indissociable de la résilience
gui s’enclenche ou se produit lorsqu’'on cher-
che a le retrouver.

L'environnement de soins, le contexte, peut
également dans son ensemble expérimenter
'adversité et étre amené a faire preuve de rési-
lience. C'est ce qu'on appelle la résilience or-
ganisationnelle qui permet & une organisation
de Maintenir le cap pendant la tempéte.

Pour illustrer ce concept de résilience organi-
sationnelle (issue de la quéte de sens dans
une organisation, une communauté), laissez-
moi vous raconter ...

La petite histoire humaniste du Centre de
réadaptation Estrie

Temps 1 — Situation d’adversité (perte de sens
ou obstacle)

En 1995, le Centre de réadaptation Estrie
(CRE) vit une remise en question et un réali-
gnement fondamental de sa vision et de ses
valeurs — le personnel demande de mettre la
clientéle au cceur des décisions de gestion (le
sens qu’ils donnent a leurs actions est lié au
bien-étre des usagers) alors que la direction
des finances reste fermée a leurs demandes.
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Trois facteurs rendent le terrain propice a
I'éclatement de cette crise :

1. Une gestion centrée sur des préoccupa-
tions d’ordre administratif au détriment des
services a la clientéle (gouvernée par des
jeux de pouvoir et d'intéréts personnels) —
Le personnel ne comprend pas et conteste
les décisions. Le sens qu'ils veulent donner
a leurs actions leur est dénié.

2. Une direction clinique qui donne au per-
sonnel I'espoir que les choses peuvent étre
autrement. La possibilité de retrouver un
sens dans leur travail. L’espoir, la vision de
croissance.

3. Le départ de cette directrice des services
cliniques (celle qui animait I'espoir) qui
constitue somme toute « la goutte qui fait
déborder le vase ». Ce geste qui n'a pas de
sens, qui est contraire au sens (au bien-
étre des usagers), provoque, enclenche un
processus de résilience.

C’est la situation d’adversité, le non-sens... La
perte de sens est a l'origine du malaise. Et le
processus de résilience visera a redonner un
sens aux actions. Mise en place de mécanis-
mes d’adaptation, de solution (front commun
des individus pour le bien commun). Toujours
la recherche du sens.

La crise se résorbe avec le renouvellement de
I'équipe de direction, qui a désormais a sa téte
'ancienne directrice des services cliniques,
revenue au CRE a la plus grande satisfaction
du personnel. C’est le commencement d’une
nouvelle ére au CRE. Nous sommes dans la
résilience comme processus.

Temps 2 — La résilience processus

Le « nouveau » CRE prend forme et s’affirme.
Le processus de résilience enclenché dans
une situation de non-sens se poursuit. Le CRE
se donne des bases, des orientations, des
structures et des moyens pour honorer sa mis-
sion, ses engagements envers sa clientéle,
pour maintenir le cap et atteindre ses objectifs.
Par exemple : la pensée Ressources Humai-

nes (RH) (gestion proactive et avant-gardiste
des ressources humaines, un plan d’action qui
vise a recruter et a conserver les meilleurs em-
ployés avec la conviction que les employés
redonnent aux usagers ce qu’ils ont), I'organi-
gramme révisé, la planification triennale, le
fonctionnement par équipes-clienteles, les
soins en collaboration, etc. Ce nouveau
« CRE » change aussi d’environnement : em-
ménagement dans un plus grand batiment, de
sorte que tous les programmes sont regroupés
sous un méme toit et qu'il peut compléter sa
gamme de services en se réappropriant I'Unité
de réadaptation fonctionnelle intensive (URFI).
Les problématiques caractérisant cette pé-
riode : le financement et I'accessibilité des ser-
vices; le recrutement du personnel pour com-
bler les postes vacants (le CRE doit revamper
son image); la qualité des services dans
linnovation; les programmes autofinancés; le
développement de 'URFI.

Temps 3 — Regard vers I'avenir, ouverture

Le CRE choisit son cheval de bataille : faire
partie des meilleurs employeurs au Québec.
Pour ce faire, il « sort des rangs » en faisant de
I'humanisation des soins, des services et de la
gestion un projet d’organisation : cadre de réfé-
rence, structure, plan d'action, équipe de sou-
tien a la gestion du changement et aux com-
munications, outils d’évaluation et de suivi.
Durant cette période, I'affiliation au groupe Pla-
netree est déterminante en ce sens qu'elle
fournit des bases (un cadre intégrateur) et un
réseau de ressources a partir desquels le CRE
construit sa propre expertise, une expertise
gu'il diffuse et partage dans divers événements
scientifiques. Son discours axé sur les valeurs
(alors que le réseau de la santé est de plus en
plus en quéte de sens) et les retombées positi-
ves notamment au plan de la gestion des res-
sources humaines suscitent un intérét crois-
sant.

Temps 4 - Partenariats
Différentes étapes de transformation organisa-
tionnelle ont été vécues, tout n'a pas été tou-

jours rose. Le changement provoque toujours
de la résistance. Toutefois, il y avait au Centre
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de réadaptation Estrie un terreau fertile a la
résilience, des personnes convaincues du
bien-fondé et du sens de leur travail. Dans cet-
te transformation, l'affiliation a Planetree a
sans contredit été un outil important qui est
venu redonner un sens, une perspective, qui a
permis a I'organisation de rebondir et d’aller de
lavant (et de parvenir & un état de croissance
[évolution positive] par rapport a la situation

d’avant).

Le CRE fait ses preuves en mettant de I'avant
une gestion résolument axée sur le dévelop-
pement des compétences, la diffusion de I'in-
formation et la participation des employés aux
processus de décision, de méme que sur les
mesures de conciliation travail-famille et les
initiatives rehaussant la qualité des relations
interpersonnelles et le bien-étre sous toutes
ses formes. Les environnements se transfor-
ment également pour devenir des lieux de plus
en plus accueillants, chaleureux et conforta-
bles. Au plan des soins et des services,
'approche encourage l'information et I'éduca-
tion, ouvre la voie a l'intégration de la dimen-
sion spirituelle dans le processus de réadapta-
tion, valorise les thérapies complémentaires et
enrichit la qualité des services en misant sur
les partenariats dans la communauté. Les em-
ployés sont fiers de leurs réalisations et sont
les premiers a reconnaitre qu’une vision et des
attitudes humanistes transforment le climat de
travail et orientent I'appréciation des services
recus. Le sens de leur travail est reconnu, sou-
tenu.

Temps 5 — La résilience résultat (reconnais-
sance et leadership)

En 2008, les efforts d’amélioration continue du
CRE sont couronnés par I'obtention de la Dé-
signation Planetree. Cette distinction hisse le
CRE au rang des dix établissements reconnus
pour leur excellence dans [Iapplication des
composantes du modéle de gestion et de soins
centrés sur la personne, et ce parmi
500 organisations membres de Planetree a
travers le monde. Avec les années, le Centre
de réadaptation Estrie cumule une liste impo-
sante de prix et de reconnaissances tant sur le
plan clinique que sur le plan de la gestion. Le
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taux de rétention du personnel, depuis déja
guelques années, demeure toujours supeérieur
a 95 %. Les postes se font rares et les candi-
dats ne manquent pas. Les objectifs révés au
sortir de la crise sont maintenant réalité. Le
leadership qui s'installe a I'échelle provinciale
fait maintenant de petites racines a I'étranger.

Partage, diffusion des acquis

Depuis, le Réseau Planetree Québec est né,
sous les bons soins de personnes du CRE
passionnées par [l'approche humaniste; |l
compte maintenant 20 établissements mem-
bres. Tous animés de cette méme flamme,
celle de faire d'un parcours de guérison, qu'il
soit physique, psychologique ou social, une
expérience enrichissante pour toutes les per-
sonnes qui en font partie.

Maintenir le cap pendant la tempéte... et
apres!

Ainsi, le CRE a maintenu le cap pendant la
tempéte et se retrouve dans un état de crois-
sance (résilience comme résultat) par rapport a
la situation d'avant la crise. Dorénavant, le
grand défi du Centre de réadaptation Estrie est
de poursuivre sa route avec la méme vigilance
et la méme créativité qui lui ont permis de se
relever et faire front. Le CRE doit surtout éviter
le piege de la complaisance, maintenir le ryth-
me et continuer d’'innover dans la poursuite du
mieux-&tre pour ses usagers, son personnel et
sa population. Une fois la situation d’avant
l'adversité dépassée, le CRE doit encore as-
sumer la responsabilité populationnelle qui lui
revient, SA responsabilité quant a la santé et
au bien-étre de SA population.

Dans une organisation comme chez l'individu,
un certain état de tension est nécessaire pour
demeurer en évolution. C'est cette tension qui
incite a l'action. La responsabilité population-
nelle est ici un facteur de résilience puisqu’elle
maintient cet état de tension. La résilience or-
ganisationnelle est fonction des membres de
'organisation (évidemment). Tant que les indi-
vidus dans l'organisation gardent I'espoir de
trouver ou de retrouver un sens a ce qu'ils vi-
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vent, la résilience de I'organisation est possi-
ble.

Conclusion

L’histoire du CRE démontre bien que la rési-
lience n'est pas seulement un phénomene qui
touche l'individu, mais qu’elle est également
organisationnelle. L'importance du sens dans
la résilience est indéniable. C'est-a-dire que
I'organisation fait preuve de résilience lorsque,
dans une situation de chaos, de perte de sens,
ses membres peuvent continuer de croire au
sens de leurs actions et a la possibilité de le
retrouver, voire a la possibilité de croitre com-
me organisation.
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Résumé

A l'automne 2008, le conseil multidisciplinaire du Centre de réadaptation InterVal, dont le mandat vise
'appréciation et 'amélioration des pratiques professionnelles, entreprenait une démarche visant a
mesurer le degré d’enracinement d’'une des composantes de son code d’'éthique : 'autodétermination.

Un questionnaire portant sur des aspects précis de la relation avec 'usager a été développé et admi-
nistré aupres des différentes équipes en lien avec la clientele. Cette étape a permis de mettre en lu-
miére qu’on pouvait optimiser la participation de I'usager a la prise de décision concernant son projet
de réadaptation.

Les membres du conseil multidisciplinaire ont établi un lien entre cette piste d’amélioration et deux
des composantes du référentiel de la qualité de I'établissement : la responsabilisation et la solidarisa-
tion. Inspirées par ces deux composantes, des actions concretes ont été proposées dans le but
d’ajuster les pratiques professionnelles pouvant renforcer 'autodétermination de l'usager.

Certains éléments du concept de résilience nous ameénent a croire qu’un rapprochement peut étre fait
avec celui de I'autodétermination. Nous poursuivrons donc notre démarche réflexive en considérant la
résilience comme étant un des leviers pouvant contribuer au processus de réadaptation.

Le succés d'une telle démarche est toutefois intimement lié a la participation et a l'implication de
'ensemble des personnes concernées. Elle consiste essentiellement en une démarche d’amélioration
continue de la qualité des services.
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Introduction

e conseil multidisciplinaire du Centre

de réadaptation InterVal est une ins-

tance organisationnelle dont le mandat

est de favoriser I'évolution et la mise

en application des meilleures prati-

ques, contribuant ainsi a I'amélioration
de la qualité des services de réadaptation spé-
cialisés pour la clientéle ayant une déficience
physique.

A l'automne 2008, il entreprenait une démar-
che réflexive visant a mesurer le degré d'en-
racinement d'une des composantes de son
code d’éthique : 'autodétermination. Un ques-
tionnaire portant sur des aspects précis de la
relation avec l'usager a été développé et admi-
nistré aux différentes équipes. Dans tous les
programmes, cette étape a permis aux interve-
nants de reconnaitre qu’ils devaient impliquer
davantage l'usager dans le choix des objectifs,
des moyens et de la maniére de s’investir dans
la mise en ceuvre de son plan d’intervention.

A la méme époque, un sondage visant a éva-
luer le niveau de satisfaction de I'ensemble des
usagers vis-a-vis la qualité des services recus
était administré au sein de l'organisation. Ce
dernier a permis de mettre en relief deux élé-
ments relatifs au mandat du conseil multidisci-
plinaire que les usagers souhaitaient voir ameé-
liorer : la responsabilisation® et la solidarisa-
tion®. Inspirées par ces deux composantes,
tous les membres ont participé a un exercice
de réflexion consistant a dégager des actions
concrétes dans le but d’ajuster les pratiques
professionnelles pouvant allier le pouvoir de la
résilience a I'autodétermination de l'usager.

! Action destinée a accroitre 'autonomie de l'usager et sa
capacité a prendre des initiatives, a assumer ses respon-
sabilités et a exercer le leadership voulu sur ce qui le
concerne.

2 Action destinée a impliquer, de prét ou de loin, I'entou-
rage de l'usager (sa famille, ses proches, etc.) dans
I'organisation et la prestation de service.

174

Résilience : Levier du processus de réadap-
tation?

Notions théoriques retenues

Afin d’alimenter notre réflexion, nous avons fait
des lectures ciblées, consulté des sites Internet
pertinents et retenu une définition de la rési-
lience. Bien que de nombreuses définitions
existent, nous avons retenu celle de Richard-
son (2002) : La résilience est le processus
d’adaptation aux stresseurs, a l'adversité, au
changement et aux opportunités, qui résulte en
I'identification, le renforcement et I'enrichisse-
ment des facteurs de protection, qu’ils soient
personnels ou environnementaux.

Dans son livre Les vilains petits canards, Boris
Cyrulnik fait mention de trois facteurs de la
résilience : 1) la rencontre avec une personne
significative... qui fait germer le désir de s’en
sortir, 2) une culture ou on peut donner un
sens a ce qui est arrivé et 3) il faut participer a
la culture, s'y engager, devenir un acteur et
pas seulement un aidé. De plus, lors d'une
conférence en 2008, Cyrulnik parle de la rési-
lience en ces termes : « La résilience, c'est la
reprise d'un type de développement aprés un
fracas /.../ avec dans la mémoire, la représen-
tation de la blessure en tant que nouvel organi-
sateur du moi. »

Pour sa part, Georges Fisher écrit: «[...] per-
met de rebondir dans I'épreuve en faisant de
l'obstacle un tremplin, de la fragilité une ri-
chesse, de la faiblesse une force, des impos-
sibilités, un ensemble de possibles. »

Nous nous sommes également penchés sur la
définition du processus de réadaptation de
notre établissement : « La réadaptation est,
pour la personne confrontée a une ou des si-
tuations de handicap, pour sa famille ou pour
ses proches, un processus d'apprentissage et
d'appropriation (empowerment) qui vise, au
cours d'un projet de réadaptation, la réalisation
des habitudes de vie de cette personne en vue
d'une participation sociale optimale. Ce pro-
cessus s'inscrit dans l'actualisation du projet de



DURETIC, A.

vie de la personne, en lien avec celui de sa
famille ou de ses proches®. »

A la lumiére des différentes informations re-
cueillies, nous avons tenté de comprendre a
guel endroit se situe la résilience par rapport
au processus de réadaptation. Nous en ve-
nons a la conclusion que la résilience se situe
guelque part dans linteraction des facteurs
personnels, des facteurs environnementaux et
de la réalisation des habitudes de vie. Alors si
on retrouve bel et bien la résilience dans le
processus de réadaptation, comment peut-elle
étre contributive a ce dernier ? Comment peut-
elle contribuer a 'amélioration de la responsa-
bilisation et de la solidarisation tel que souhai-
tée par notre clientéle?

Enjeux relatifs a la clientéle en réadaptation

Améliorer la responsabilisation et la solidarisa-
tion a l'aide de la résilience nous semble de
plus en plus possible. Notre réflexion sur le
concept de résilience et sur son application en
réadaptation a fait ressortir une variété d’'élé-
ments qui, comme nous l'exposerons, nous
menent toutefois a croire, que la fagon d'inter-
venir auprés de la clientéle « adultes » doit étre
différente de celle aupres de la clientéle « en-
fants ».

Il n’est sGrement pas faux de dire que tout étre
humain, nonobstant son age, est en processus
de développement, et ce, tout au long de sa
vie. Ce processus de développement est in-
fluencé par linteraction des facteurs person-
nels, composés de lidentité, des systemes
organiques et des aptitudes, des facteurs envi-
ronnementaux, qu’ils soient intimes, commu-
nautaires ou sociétaux, et par des habitudes de
vie, composeées d’activités courantes et de rb-
les sociaux. La proportion de chacun de ces
trois éléments dans leur interaction est variable
selon les individus et selon la période de leur
développement.

Tel que nous venons de le mentionner, les
facteurs personnels sont composés de l'iden-

3 Adaptée de la définition du Centre de réadaptation en
déficience physique Le Bouclier, 2003

tité, des systémes organiques et des aptitudes.
Rappelons-nous ici I'extrait de Cyrulnik : « La
résilience, c'est la reprise d’'un type de déve-
loppement aprés un fracas /.../ avec dans la
mémoire, la représentation de la blessure en
tant que nouvel organisateur du moi . » Au fil
des échanges, nous en sommes venus a
considérer lidentité comme une des pierres
angulaires dans notre compréhension de la
résilience et de son application en réadapta-
tion.

Si on place le développement prévisible de la
personne dans un continuum de temps, nous
observons qu’en général, l'influence du sys-
téme familial®, par ses valeurs et ses croyan-
ces, entre autres, est marquante sur l'identité
de l'enfant et qu’elle décroitra graduellement
avec le temps. Plus lidentité de I'enfant se
développe, plus elle se distingue de l'identité
de son systeme familial.

En fait, au début de la vie, I'enfant et son sys-
teme familial peuvent étre considérés en tant
gue groupe. Siau début du développement, ils
sont considérés comme tel, alors on parlera
des facteurs personnels, des facteurs environ-
nementaux et des habitudes de vie de ce
groupe. Le systeme familial ne sera alors pas
considéré comme un facteur environnemental
distinct de I'enfant. Au fil du développement, le
systéme familial influence la construction iden-
titaire. De facon générale, cette influence tend
a se déplacer graduellement vers les facteurs
environnementaux. Cette compréhension nous
permet d’ajuster I'intervention en réadaptation
physique en fonction de la clientele.

* Famille/proches
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Propositions d’actions concretes

» Intervenir de facon différente en fonction
de la clientéle (enfants-adultes).

» Intervenir en tenant compte des facteurs
identitaires de la personne ou du groupe.

Quelles sont ses valeurs et ses croyances?
Quelles sont ses histoires de succes?

Quels sont ses projets?

Quelles sont ses priorités?

Comment se définit-elle & travers ses forces
et ses limites?

Quelle est sa capacité a reconnaitre ses pro-
grés?

Quels sont ses traits de personnalité?
Comment voit-elle son projet de réadapta-
tion?

* Intervenir en créant des opportunités po-
sitives favorisant le développement identi-
taire.

La personne peut-elle choisir ses modalités
d’intervention?

La personne peut-elle s'identifier a une per-
sonne au cheminement similaire?

Existe-t-il des projets stimulants auxquels la
personne serait intéressée?

Existe-t-il des groupes support vers lesquels
la personne aimerait se tourner?

Existe-t-il une activité nouvelle pour la per-
sonne qui la stimulerait?

Existe-t-il une activité qui aiderait la personne
a exprimer ses émotions?

» |ntervenir en tenant compte des habitudes
de vie valorisées .
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Quelles sont ses activités courantes les plus
significatives?

Quels sont ses roles sociaux les plus significa-
tifs?

Quels sont les activités courantes et les rbles
sociaux a prioriser?

» |ntervenir en misant sur le partenariat avec
les facteurs environnementaux.

Quels sont les facteurs environnementaux les

plus significatifs?

- Quel est le type de communication avec les
personnes concernées?

- Quel est le niveau d'implication de ces der-
niers?

- Quel est leur niveau de motivation a contri-
buer et a s'impliquer?

- Quelle est leur compréhension de la situation
de la personne?

- Quelle est leur compréhension du processus
de réadaptation?

- Quelle est leur compréhension de leur contri-

bution potentielle?

» |ntervenir en considérant I'espoir comme
tremplin potentiel & la résilience .

= Intervenir en valorisant la personne ou le
groupe.

- De quelle facon ses progrés et ses talents
ont-ils été mis en évidence?

- A-t-on souligné ses progres de facon régu-
liere durant la réadaptation?

* Intervenir en misant sur les compéten-
ces et les talents de chaque membre de
I'équipe .

- Intervenons-nous en interdisciplinarité  ?

- Quelle est la qualité de nos relations avec
le client? La famille? Les colléegues?

- Comment définissons-nous notre savoir-
étre?

- Comment communiquons-nous  l'informa-
tion au client? A la famille? Aux collégues?

- Savons-nous utiliser I'humour comme stra-
tégie facilitatrice ?

Une réflexion a poursuivre
Valeur ajoutée a la pratique professionnelle

Nous considérons que d'utiliser le concept de
résilience en tant que levier pour la réadapta-
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tion permet une valeur ajoutée a trois niveaux :
la personne, la famille/proches et I'intervenant.
L'utilisation de la résilience en réadaptation
physique permet pour la personne:
1) 'humanisation des soins et des services,
2) de donner un sens au processus de réadap-
tation, 3) le développement de son identité,
4) d’augmenter les chances de succes et 5) de
reprendre le plein pouvoir sur son développe-
ment. Bref elle permet d'optimiser sa RES-
PONSABILISATION également appelée AU-
TODETERMINATION.

Pour ce qui de la valeur ajoutée pour la fa-
mille/proches, l'intégration du concept de la
résilience permet de mieux : 1) comprendre la
personne, 2) comprendre le processus de ré-
adaptation et 3) comprendre sa contribution
potentielle au processus de réadaptation de la
personne. Cette meilleure compréhension,
nous le souhaitons, permettra d’augmenter la
motivation de la famille/proches a s’impliquer
dans le processus de réadaptation de la per-
sonne. En d’autres mots, elle contribuera a

'amélioration de la SOLIDARISATION.

Enfin, pour l'intervenant, les retombées ne sont
pas négligeables non plus. Nous croyons que
I'application des actions proposées lui permet :
1) une meilleure compréhension de la per-
sonne et de son environnement, 2) une inter-
vention encore plus individualisée et 3) de va-
loriser davantage le travail d’équipe (avec les
collegues, la personne et la famille/proches).
En résumé, le concept de résilience permet
I'évolution de la pratique professionnelle de
l'intervenant faisant de ce dernier un contribu-
teur significatif a 'AMELIORATION DE LA
QUALITE des services a la clientéle.

Nous croyons que le plan d’intervention indivi-
dualisé est un moment privilégié pour ajuster
notre connaissance de la personne ou du
groupe. Notre réflexion nous amene a croire,
gue pour contribuer au projet de vie de la per-
sonne ou du groupe, nous devons porter une
attention particuliére a sa préparation ainsi qu'a
celle de son entourage a cette rencontre.

Suites a donner a la démarche

Nous comptons présenter les résultats de notre
réflexion a I'ensemble de nos membres lors de
notre assemblée générale annuelle afin de
susciter un échange. A la lumiére de cet
échange, nous souhaitons coconstruire, avec
nos membres, un outil flexible sous forme
d'aide-mémoire qui facilitera I'application du
concept de résilience par les équipes impli-
quées aupres de notre clientéle.

Le comité exécutif du conseil multidisciplinaire
Centre de réadaptation InterVal.

Membres du comité de travail

Aleksa Duretic , ergothérapeute et président
Violene Gessler , psychologue

Danielle Jacob , spécialiste en réadaptation en
déficience visuelle

Yvon Legris , directeur de la qualité et du dé-
veloppement de I'expertise

Caroline Mercier , orthophoniste

Alain Montplaisir , éducateur physique et vice-
président

Elie Pellerin , intervenante en service social
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Résumé

“La résilience est le résultat de I'action de deux regards : celui que porte la personne sur elle-méme
en interaction avec le regard de l'autre". Cette citation de Boris Cyrulnik nous incite a voir autrement
I'intervention en réadaptation.

La premiére partie de cet article portera sur le Fil d'Ariane que nous avons créée afin de faire ressortir
ce qui oriente la personne dans sa vie. Par une narration guidée, nous l'invitons a porter un regard sur
le sens de sa vie, ses forces, ses valeurs, ses croyances et ce que pourrait étre son futur apres la
réadaptation. Ensuite, a travers le récit qu'il en fait, l'intervenant porte aussi un regard qui se veut ré-
solument positif et orienté vers les facteurs de protection de la personne.

La seconde partie de la présentation portera sur le modéle Planetree et du contexte dans lequel il a
été implanté au Centre de réadaptation Estrie (CRE). Ce modéle nous améne aussi a porter un regard
différent sur la personne qui recoit des soins et celle qui les fournit. Tout en maintenant la place cen-
trale qui revient a l'usager, ce modéle accorde une grande importance au sens du travail de l'interve-
nant et a son bien-étre.
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Pour étre efficace, toute réadaptation doit étre chargée de sens

Introduction

our étre efficace, toute réadaptation

doit étre chargée de sens (Yerxa).

Cette affirmation vient d'une des

pionnieres de [I'ergothérapie qui a

toujours considéré que toute thérapie

doit étre fondée sur I'engagement du
thérapeute a favoriser la réalisation de ce qui a
du sens pour l'usager. Pourquoi cette insis-
tance sur le sens? Comme le sous-entend
I'affirmation de Yerxa, il en va de la motivation
a participer activement aux interventions de
réadaptation qui sont proposées aux usagers.
Cette préoccupation pour le sens n'est pas
nouvelle au Centre de réadaptation Estrie
(CRE), comme probablement partout dans les
établissements de réadaptation. Elle s’est ce-
pendant faite plus pressante au sortir d’'une
crise que I'établissement a vécue dans les an-
nées 1990, a la suite de quoi le CRE a adopté
une philosophie intégrée de soins et de gestion
fondée sur des principes humanistes : la philo-
sophie Planetree (Frampton, 2009).

Cet article portera sur les deux grandes dimen-
sions de la philosophie Planetree, soit la pres-
tation de soins a l'usager et la gestion du per-
sonnel soignant. La notion de « sens » y sera
abordée dans la perspective de favoriser la
résilience de l'usager, comme celle du person-
nel soignant.

Résilience chez 'usager

La question de sens est depuis toujours cen-
trale a toute existence humaine. De nombreux
philosophes, théologiens, psychologues, écri-
vains s’y sont intéressés chacun a sa maniére,
sans jamais trouver de réponse qui soit jugée
satisfaisante pour I'ensemble de la communau-
té humaine. L'étre humain a besoin que sa vie
soit orientée vers un but, que ses activités ou
occupations soient cohérentes et chargées de
sens: en témoigne I'état de désespoir qui
s'empare de lui lorsqu’il y a absence de sens,
condition qui peut méme le conduire au sui-
cide. Dans son livre Thérapie existentielle, le
psychiatre Irving Yalom (2008) consacre tout
un chapitre a la perte de sens et a ses implica-
tions sur la santé physigue et mentale. Il pro-
pose aussi différentes activités permettant de
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retrouver une finalité a l'existence humaine.
Pour sa part, Viktor Frankl (1905-1997) a per-
sonnellement fait 'expérience de I'absurdité de
la conduite humaine pendant ses séjours en
camp de concentration lors de la derniere
Grande Guerre. Il a fait de la quéte de sens
l'essence méme de sa survie pendant son in-
carcération, ce qui a grandement contribué a
forger son approche thérapeutique qu’il a ap-
pelée la « logothérapie », dont « I'ambition est
de rechercher la guérison par le biais du
sens » (Frankl, 2009, p.7). Nous nous sommes
inspirés des réflexions de ces deux auteurs
pour élaborer nos travaux sur la quéte de sens
en réadaptation. Ces travaux font partie de la
démarche d’appropriation d’'une des compo-
santes de la philosophie Planetree, qui pro-
pose d'intégrer la spiritualité aux soins de san-
te.

Nourrir le corps, I'ame et I'esprit

« S'll est vain d’entreprendre de soigner les
yeux sans soigner la téte, ou la téte sans le
corps, il est vain de soigner le corps sans tenir
compte de I'dme » (Zalmoxis, chef spirituel des
Thraces, cité dans Frampton, 2009).

L'Association canadienne d'ergothérapie s’est
préoccupée de la dimension spirituelle de I'étre
humain®, en la placant au centre méme de son
modele de I'occupation humaine. On la définit
comme étant « le sens que les gens attribuent
a leur vie (a travers) des activités comme la
priere ou la méditation, le travail, I'art, le jardi-
nage, le contact avec la nature » (ACE, 1997)
ou se manifeste quotidiennement la spiritualité
humaine. Chez beaucoup de personnes pré-
sentant des déficiences et des incapacités,
limpossibilité de réaliser les habitudes de vie
ou d’assumer les roles, gu’elle soit partielle ou
totale, peut provoquer d'importantes remises
en question, notamment au niveau des valeurs
et des croyances. Cette remise en question ne
se fait pas toujours dans un contexte de crise,
mais ses impacts se font sentir a la fois dans

! Frank préfere parler de dimension noologique (de noos,
esprit) plutdt que spirituelle en raison de la connotation
religieuse que conserve le second adjectif.
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leur vie personnelle et leur participation aux
services de réadaptation mis a leur disposition.
Aprés avoir mené différentes activités de con-
sultation auprés de nos usagers, nous avons
entrepris il y a cing ans des travaux visant a
intégrer la dimension spirituelle dans nos soins
de réadaptation. Notre hypothése de base était
la suivante : si on peut intégrer dans le plan
d’intervention de l'usager ce qui a du sens pour
lui, nos efforts pour soutenir sa réintégration
sociale seront probablement plus efficaces.

Le Fil d’Ariane

« La vie ne peut étre comprise qu'en regardant
le passé, mais elle ne peut étre vécue qu'en
regardant I'avenir. » (Kierkegaard)

Dans son livre Healing dramas and clinical
plots, I'anthropologue Cheryl Mattingly (1998)
affirme que le fait de raconter sa propre histoire
(son histoire de vie) a un autre donne a l'in-
dividu qui vit des problémes de santé l'occa-
sion de retrouver du sens a sa vie et de créer
de la cohérence la ou la maladie n'avait en-
gendré que confusion et chaos (p. 107). En
reconstituant et organisant son parcours de
vie, la personne prend position au centre de sa
propre histoire, ce qui lui donne l'opportunité
de mettre en lumiére les valeurs qui I'animent,
ses perceptions, ses croyances, ses forces, de
méme que les liens qui peuvent exister entre
son passeé et ce gu’elle vit au présent. En plus
du sens, le récit de sa vie permet de mettre en
évidence un sentiment de continuité sur lequel
la personne peut s’appuyer pour régler sa vie
guotidienne et interpréter de nouvelles expé-
riences, voire susciter I'espoir en pointant vers
de nouveaux buts. Le récit apporte aux théra-
peutes une connaissance de l'autre qui n’est
pas toujours accessible au moyen des outils
d’évaluation clinique conventionnels. Certains
éléments clés de I'histoire de vie peuvent en-
suite étre réutilisés dans les plans d’interven-
tion et pour inciter les usagers a s’engager
dans des occupations plus significatives (Kirsh,
1996).

Ces suggestions de Mattingly et Kirsh ont été a
l'origine de la création de l'outil Fil D’'Ariane
(Chouinard et Tardif, 2010). Construit dans une

perspective résolument positive?, il s’agit d’un
guide d’entrevue semi-structurée permettant a
lintervenant d’explorer le passé de l'usager et
de recueillir des informations qui serviront par
la suite & dégager les lignes de sens qui ont
guidé sa vie jusqu’a maintenant. Il est divisé en
sept themes illustrés sur des planches 8% par
11. Plusieurs questions accompagnant chaque
théme sont posées de fagcon a faire émerger la
narration. L'entrevue est filmée, et le contenu
résumeé dans une courte synthése qui met en
lumiere les forces de la personne et sa trajec-
toire de vie. Le contenu et la forme du récit
sont ensuite validés par l'usager.

Thémes du Fil d’Ariane et objectifs

Enfance et adolescence : pour avoir acces a ce
gue la personne a vécu pendant cette période
de sa vie, a ses souvenirs importants.

Motivations de fond : pour retrouver les raisons
profondes (incluant les valeurs, les besoins)
qui ont déterminé les choix de vie, et qui pour-
raient aider a établir de nouveaux projets. Ce
qui pourrait faire en sorte que la personne
s’actualise.

Défis : pour faire ressortir et reconnaitre les
forces intérieures (par exemple : optimisme,
persévérance, réalisme, etc.). Prendre du re-
cul, se décentrer des difficultés actuelles.

Expériences de transformation : pour faire res-
sortir le potentiel de transformation (ouverture
a changer, capacité d'abandon, capacité a
prendre du recul), faire prendre conscience de
ce que révelent ces expériences.

Aspirations : pour faire ressortir les valeurs ou
motivations fondamentales, les passions, la
confiance en soi, la capacité a se mobiliser, le
sentiment de sécurité personnelle, les facons
de réagir a l'inconnu.

Connexions : pour dégager les forces décou-

lant de la capacité a se connecter avec Ssoi-
méme, les autres, la nature, une force supé-

% Notre instrument s’inscrit dans le modéle de la psycho-
logie positive qui s'intéresse aux facteurs de protection et
de croissance de l'individu (Seligman, 2000).
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rieure (capacité a aimer, espoir, sensibilité,
générosité, connaissance de soi, etc.).

Bien-étre : pour faire ressortir la fagon de pren-
dre soin de soi, la créativité.

Fil d’Ariane et résilience

« La personne se construit au foyer du regard
des autres » (Jacquard)®

Sur approbation de l'usager, le Fil d’Ariane est
présenté a I'équipe d'intervenants lors d’une
rencontre visant a planifier les interventions de
réadaptation. Les objectifs sont formulés en
fonction de la ligne de sens qui se dégage du
récit de facon a susciter I'engagement et la
pleine collaboration de l'usager. L'esprit du Fil
d’Ariane se situe définitivement du cété positif
du continuum vulnérabilité-résilience dont parle
Sir Michaél Rutter (1985), en raison de sa
perspective axée sur les facteurs de protection
susceptibles d’aider I'individu a rebondir vers la
santé et l'adaptation. Cette notion de ligne de
sens sous-jacente au Fil d’Ariane rejoint les
propos de Richardson (2002) lorsqu’il parle de
la résilience comme d'une énergie ou d’une
force motivationnelle qui existe en chaque indi-
vidu, et qui le pousse a s’actualiser dans les
moments difficles comme la réadaptation.
L’adversité devient alors une opportunité de
croissance, que les intervenants peuvent sti-
muler en aidant les usagers a découvrir ces
« sous-produits positifs » d'un événement com-
me un traumatisme ou une maladie (McMillen
et Loveland-Cook, 2003). lls deviennent ainsi
ce que Boris Cyrulnik appelle des « tuteurs de
résilience » (2008).

Résilience chez une équipe d’intervenants

Les désastres provoqués par I'homme (par
exemple : 11 septembre 2001) et les catastro-
phes naturelles, comme les tremblements de
terre et les ouragans, ont suscité un intérét
croissant pour ce qu’'on appelle désormais la
« résilience organisationnelle ». Cet intérét
s’est méme étendu jusqu’au domaine de la

% Tiré de Petite philosophie & l'usage des non-philo-
sophes, p. 16.
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gestion des ressources humaines dans les
entreprises qui doivent de plus en plus faire
preuve de capacité d’adaptation devant les
défis incessants actuels et futurs. Selon Den-
hardt et Denhardt (2010), les gestionnaires de
toute organisation devraient trouver des
moyens de faire la promotion de la résilience
chez leurs personnels, afin de développer leur
capacité de s'adapter aux changements de
facon constructive.

Cette section traite d'une expérience en cours
au sein d’'une équipe d’intervenants du Centre
de réadaptation Estrie qui, depuis les deux
derniéres années, doivent s’adapter a des
changements qui les obligent a modifier de
facon importante leur facon de donner des
soins a leurs usagers. L'expérience que nous
leur avons proposée s'inscrit dans la méme
perspective que nos travaux sur le Fil d’Ariane,
en ce sens qu'elle vise a mettre en lumiere les
facteurs de résilience propres a I'équipe, et a
amener les intervenants a prendre conscience
des ressources qui leur appartiennent et qui
peuvent les aider a faire de cette période
d’adversité une occasion de développement et
de croissance.

Une équipe d’intervenants peut se comparer
sous certains aspects a un groupe d’individus
formant une famille. Tout comme cette der-
niere, l'équipe est un systeme dynamique
composé de personnes qui interagissent entre
elles et qui sont organisées en fonction de
latteinte d'un but. Pour construire le pro-
gramme d'intervention, nous nous sommes ins-
pirés d’un modele de résilience développé par
Froma Walsh (2003) qui propose différentes
clés dintervention pour développer la rési-
lience des familles. Ce modéle repose sur la
conviction que la résilience n’est pas un attribut
statique des individus ou des systemes, mais
gu’elle peut se développer aussi chez les fa-
milles dysfonctionnelles qui possédent en elles
certaines ressources leur permettant de croitre
en dépit de l'adversité. En ciblant ces facteurs
de protection, les familles peuvent réduire leur
vulnérabilité dans les situations ou elles sont a
risque. Les principes de la logothérapie de
Frankl (appliqués par Alex Patakos (2008) au
monde du travail) nous ont aussi guidés dans
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le choix des interventions. Enfin, certaines acti-
vités réferent a quelgques thématiques du Fil
d'Ariane.

Description de la démarche d’intervention

Le groupe d'intervenants* a été choisi en fonc-
tion de sa facon de réagir globalement aux
changements qui ont été imposés a l'organi-
sation depuis quelques années. Malgré les
impacts considérables sur leurs pratiques, ces
intervenants ont conservé un niveau de fonc-
tionnement normal, et continué a donner des
services aux usagers de fagon efficace. En
apparence du moins, ils ont semblé traverser
cette période d'adversité sans subir trop de
perturbations.

Nous avons proposé a ces professionnels une
démarche d'exploration de différents facteurs
clés de la résilience suggérés par Walsh dans
ses travaux aupres des familles. Au nombre de
neuf, ces facteurs sont regroupés en trois ca-
tégories, soient le systeme de croyances, les
ressources organisationnelles et les processus
de communication. Pour chacun de ces fac-
teurs, nous avons élaboré des exercices per-
mettant aux membres de I'équipe et a leurs
gestionnaires de porter un regard sur leur fa-
con de fonctionner et de se situer sur un conti-
nuum de vulnérabilité-résilience.

La démarche se déroule sur une période de six
semaines, a raison d'une rencontre de deux
heures aux deux semaines. Le caractére ex-
ploratoire de I'expérience, les objectifs poursui-
vis et le fonctionnement ont été présentés aux
intervenants par les deux animateurs (J.T. et
J.C.), en précisant les avantages et les in-
convénients qu’ils sont susceptibles d’en tirer.
Leur consentement verbal a été obtenu aprés
une période de réflexion. La confidentialité est
assurée, de méme que la possibilité de se reti-
rer de la démarche en n'importe quel temps.
Un guestionnaire sera construit afin de mesu-
rer qualitativement l'impact de la démarche
apres une période de trois et six mois.

4 Ergothérapeutes, travailleuse sociale, physiothérapeute,
éducatrices spécialisées, neuropsychologue, coordonna-
trice clinique, chef de programme

Comme cette expérience est en cours au mo-
ment de la rédaction de cet article, il nous est
impossible pour le moment d’en tirer des con-
clusions.

Conclusion

L’adoption de la philosophie Planetree a donné
au CRE un élan considérable qui s’est traduit
tant au niveau de la qualité des relations inter-
personnelles (gestionnaires-employés, em-
ployés-collégues) qu’'au niveau des soins don-
nés aux usagers’. Ce modéle intégré de soins
et de gestion a en quelque sorte créé le
contexte pour faire émerger ses facteurs de
résilience, transformant Il'organisation et lui
permettant de rebondir et de croitre a la suite
d’une période de crise.

Nous avons présenté deux exemples des tra-
vaux actuellement en cours au CRE. Ces ex-
périences novatrices ont pour objectif de créer
du sens tant pour l'usager que pour linter-
venant, contribuant ainsi a faire de la réadapta-
tion une expérience de transformation.

Références

CHOUINARD, J. ET TARDIF, J. (2010). Le Fil d’Ariane. Sher-
brooke, Centre de réadaptation Estrie : document inédit.

CYRULNIK, B. (2008). «Conférence prononcée lors du
colloque» Résilience : intervention en contexte de ré-
adaptation adaptation, Montréal, Groupe de recherche
GIRAFE.

DENHARDT, J ET DENHARDT, R. (2010). «Building Organiza-
tional Resilience and Adaptive Management», in Reich, J.
et al. (éds). Handbook of Adult Resilience. New York:
Guilford Press.

® A titre d'exemple, la communauté d'affaires québécoise
a confirmé en 2008 I'impact positif de cette démarche en
accordant au CRE sur la foi des résultats d'un sondage
auprés des employés, le statut de Meilleur Employeur
dans la catégorie des entreprises de 200 a 500 employés
ceuvrant dans le domaine de la santé et dans d'autres
secteurs d'activités. D’autre part, en 2009, I'établissement
recevait du Conseil Québécois d’Agrément (CQA) la cote
maximale pour les indicateurs du sondage sur la mobili-
sation du personnel. Enfin, I'Ordre des psychologues du
Québec lui décernait en 2008, le Prix de la santé et du
bien-étre psychologique, en reconnaissance de sa contri-
bution au mieux-étre de sa clientele et de son personnel.

183



Pour étre efficace, toute réadaptation doit étre chargée de sens

FRAMPTON, S. ET CHARMEL, P. (2009). «Putting Patients
First : Best Practices in Patient-Centered Care», 2° éd.
San Francisco, CA : Jossey-Bass.

FRANKL, V. (2009). «Nos raisons de vivre : A I'école du
sens de la vie». Paris : InterEditions.

KIRsH, B. (1996). «A narrative approach to addressing
spirituality in occupational therapy: exploring personal
meaning and purpose». Canadian Journal of Occupa-
tional Therapy, 63, p. 55 a 61.

MATTINGLY, C. (1998). «Healing dramas and clinical plots:
the narrative structure of clinical experience». New York:
Cambridge University Press.

MCMILLEN, J.C. ET LOVELAND-COOK, C. (2003). «The posi-
tive by-products of spinal cord injury and their correlates»,
Rehabilitation Psychology, 48, 2, p. 77-85.

LAw, M., PoLATAJKO, H., BAPTISTE, S. ET TOWNSEND, E.
(2002). «Core concepts of occupational therapy». In. E.
TowNsEND (éd.): Enabling occupations: an occupational
therapy perspective. Ottawa: Canadian Association of
Occupational Therapists.

Patakos, A. (2008). «Prisoners of our thoughts». San
Francisco: Berrett-Koehler Publishers.

RICHARDSON, G. E. (2002).«The metatheory of resilience
and resiliency», Journal of Clinical Psychology, 58, 3,
p. 307-321.

RUTTER, M. (1985). «Resiliency in the face of adversity:
Protective factors and resistance to psychiatric disor-
ders». British Journal of Psychiatry, 147, p. 598-611.

SELIGMAN, M. ET CSIKSZENMIHALY!I (2000). «Positive psy-
chology: An introduction», American Psychologist, 55, 1,
p. 5-14.

WALSH, F. (2003). «Family Resilience: A Framework for
Clinical Practice». Family Process, 42, 1, p. 1-18.

YALOM, |. (2008) «Thérapie existentielle». Paris : Galaade
Editions.

184



Revue Développement humain, handicap et changement social, 2011, (19), 1, p. 185-192.
Journal of Human Development, Disability, and Social Change

Le travail de deuil culturel chez le migrant et chez l'intervenant:
L’Atelier interculturel de I'imaginaire comme tuteur de résilience

LUCILLE GUILBERT®, JOANNE TESSIER? et RAYMONDE GAGNON®

! Département d'histoire, Université Laval,

2 Collectif les Accompagnantes de Québec,

® Programme en pratique sage-femme, Université du Québec a Trois-Riviéres

Article original « Original Article

Résumé
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Introduction

e travail de deuil est une dimension

intrinséque de I'expérience de migra-

tion. Les intervenants aupres des per-

sonnes immigrantes et réfugiées res-

sentent également des deuils & des

degrés divers, dont une perte de leurs
certitudes culturelles et professionnelles. Afin
de favoriser « un travail de deuil culturel »,
nous avons combiné une adaptation du modele
de travail de deuil de Monbourquette (Bernard,
1990; Monbourquette, 2009; Guilbert 1997)
avec I'Atelier interculturel de I'imaginaire (All)
(Guilbert, 2010). Nous effectuons des ateliers
avec des intervenantes qui accompagnent des
couples en situation de périnatalité.

Comme l'ont affirmé Leon et Rebeca Grinberg
(1986), toute migration est une catastrophe, au
sens de la figure mathématique qui signifie la
rupture et la discontinuité. Le processus
d’adaptation qui découle de ce déplacement
physique oblige a un déplacement intérieur par
un passage a un nouvel espace culturel et peut
étre assimilé a un processus de réadaptation.
Le deuil est une dimension intrinseque de la
migration, et a un degré trés intense dans
'expérience d’exilé et de demandeur du statut
de réfugié. Pertes d'étres chers, par la distance
ou par la mort. Pertes de biens matériels et du
statut socioprofessionnel. Pertes des reperes
et des certitudes culturelles aussi. Grinberg et
Grinberg (1986) ont démontré, dans Psychana-
lyse du migrant et du réfugié, les conséquen-
ces traumatisantes du deuil qui se manifestent
a des degrés divers dans I'expérience de
limmigration volontaire et celle de I'immigration
forcée. Sélim Abou (1990) souligne I'impact du
deuil et du travail de deuil sur les processus
d’insertion, d’intégration et d’acculturation du
migrant. Edmundo Gomez Mango (1988) a par
ailleurs insisté sur I'exil en tant qu’expérience
déterminante qui, malgré la souffrance qu'il
générait et dont il était la conséquence, pouvait
s'ouvrir sur un « enrichissement de vie » par la
découverte de l'altérité. L'élaboration du deuil
suppose toujours une confrontation au passé
et la création d'un projet qui libere de I'an-
goisse du futur et de lincertitude (Bertrand,
1990). Lorsque la migration est forcée, les per-
tes sont plus brutales, plus nombreuses et plus
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intenses. Le travail de deuil qui en découle et
les reconstructions identitaires qui s’imposent
se font encore plus exigeants que dans la mi-
gration volontaire. La transition s’accompagne
de souffrances, certes, mais si la personne est
bien accompagnée, elle mobilise des forces de
résilience. Elle peut devenir une occasion de
développement au cours de laquelle la per-
sonne puise dans ses ressources culturelles,
psychologiques et sociales, effectue de nou-
veaux apprentissages, acquiert de nouveaux
savoirs, assume de nouveaux réles identitai-
res, s’'investit dans de nouveaux réseaux So-
ciaux et de nouvelles relations interpersonnel-
les (Zittoun et Clermont, 2002; Guilbert et Pré-
vost, 2009). Le travail de deuil et la résilience
doivent étre examinés aussi du point de vue
des intervenants, que nous appellerons dans
ce texte accompagnants, gu’ils soient ensei-
gnants, travailleurs sociaux, professionnels de
la santé ou autres. Les accompagnants sont
confrontés a des situations douloureuses et a
une clientele aux origines nationales et ethno-
culturelles de plus en plus diversifiees. lls ex-
périmentent un équilibre difficile a tenir entre la
sympathie et I'empathie. lls subissent des re-
mises en question. lls vivent des transitions et
ils entrent, bon gré mal gré, dans un proces-
sus de deuil de leurs certitudes culturelles et
professionnelles. Les accompagnants ont eux
aussi besoin d’étre accompagnés. C’est donc
toujours sous l'angle de la dyade accompa-
gnant / accompagné que nous abordons la
thématique du travail de deuil et de la rési-
lience, méme lorsque nous travaillons séparé-
ment avec I'un ou l'autre groupe.

Le travail de deuil culturel chez I'accom-
pagnant

Ce besoin d’accompagnement, tant de la part
des accompagnants que des réfugiés, est ap-
paru avec acuité dans la région de Québec lors
de l'accueil des réfugiés de Bosnie et Herzé-
govine entre 1990-2000. Avec les acteurs du
milieu, nous avions mis en ceuvre une démar-
che de médiation interculturelle et des réseaux
de médiation créatrice (Guilbert, 1997; 2004).
Un des outils de formation et d’accompagne-
ment que nous avons utilisés avec les interve-
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nants est le modéle de travail de deuil en sept
étapes Jean Monbourquette : 1. La résistance
a la souffrance; 2. L'expression des sentiments
— Nommer les pertes; 3. Les choses non finies;
4. La question du sens de la perte; 5. Le par-
don; 6. Le laisser partir; et 7. L’héritage. Nous
avons adapté ce modéle au travail de deuil
culturel pour favoriser une capacité de distan-
ciation des accompagnants face aux difficultés
gu’ils vivaient dans leurs pratiques aupres des
réfugiés.

La résistance a la souffrance correspond au
déni sensoriel, intellectuel et émotif. L’accom-
pagnant peut entretenir longtemps l'illusion que
tout va bien malgré le malaise qu'’il ressent
devant certaines réactions. La souffrance qu'il
reconnait le plus facilement est celle de la
sympathie qui le conduit, parfois trop, et a son
corps défendant, de prendre sur lui la souf-
france de l'autre. La dépression est conta-
gieuse, I'épuisement professionnel guette lors-
que l'accompagnant n’'arrive pas a développer
la distanciation empathique nécessaire a son
travail d’accompagnateur. Pour se protéger, le
déni de sa vulnérabilité peut le conduire a
s’appuyer sur une définition stricte de sa tache
professionnelle, ou encore en cherchant un
responsable d’une mauvaise gestion de la si-
tuation : « Mon mandat, c’'est d’enseigner le
francais, la culture, un métier... tout le reste ne
me concerne pas, je ne suis pas un travailleur
social ». « Le probleme c’est qu’on nous en-
voie un si grand nombre de réfugiés de la mé-
me origine. Pourquoi on les concentre au mé-
me endroit ? » « Le probleme vient d’eux, c’est
culturel, ce sont des revendicateurs, ce sont
des manipulateurs ». D’autres malaises peu-
vent surgir que l'intervenant a du mal a recon-
naitre ou a avouer. Certaines relévent de ce
gue Janine Holh et Margalit Cohen-Emerique
(1999) ont identifié comme «les menaces a
l'identité professionnelle » en contexte intercul-
turel, et « la peur du retour des archaismes »
concernant entre autres I'égalité homme /
femme, I'éducation des enfants, les contraintes
religieuses.

L'expression des sentiments

Le fait de raconter les incidents critiques per-
met d'exprimer les sentiments qui sont ratta-
chés a ces faits. A travers I'expression des
émotions, on se donne le droit de ressentir des
émotions négatives ou contradictoires. Cette
technique de raconter I'événement permet de
créer une distanciation et de développer une
plus grande liberté dans la relation. L'accompa-
gnant éprouve aussi des réticences a exprimer
ce qu'il ressent, coincé entre le temps, le réle
de la relation d’aide et la « face » de son identi-
té professionnelle. Lorsqu’il se réapproprie le
droit et la capacité de dire ce qu'il est, quelles
sont ses valeurs et ses sensibilités, il peut alors
mettre des mots sur ses sentiments de peur et
de honte d’étre considéré raciste de méme que
le ressentiment qu'il éprouve : étre compris par
les immigrants, étre frustré qu’ils ne partagent
pas le projet de société, qu’ils semblent ne pas
vouloir apprendre le frangais; se sentir mena-
cé, dérangé sur son propre territoire. Les émo-
tions et les intéréts sont souvent difficiles a
formuler : la responsabilité de représenter I'ins-
titution dans laquelle on travaille et la société
guébécoise tout en n'étant pas toujours d’ac-
cord avec les régles et les contraintes; la re-
connaissance rationnelle de l'importance de
limmigration pour maintenir le poids démogra-
phique du Québec au sein du Canada, et en
méme temps, la peur que les immigrants ac-
croissent le nombre de la population anglo-
phone; la poursuite sincére d'un idéal social
humanitaire, et en méme temps, le désir de
protéger ses intéréts économiques et culturels;
le désir d’étre compréhensif et tolérant dans
une société qui propose un idéal pluraliste, et
en méme temps, la peur de régresser vers des
images archaiques de I'évolution de la société
québécoise, particulierement en ce qui con-
cerne les questions des rapports homme /
femme et I'éducation, la protection et les droits
des enfants.

Les choses non finies
L'expression des sentiments par rapport aux
évenements révele peu a peu la source cachée

de plusieurs sentiments. Tant sur le plan cultu-
rel que sur le plan personnel, des choses sont
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restées en suspens et n'ont pas eu le temps
d’étre intégrées. Certaines valeurs dans les-
guelles nous avons été socialisés et que la vie
et la société nous ont conduits a changer sans
nous les réapproprier sous une autre forme,
provoquant ainsi une incertitude morale et spi-
rituelle. C’est ainsi que lorsque I'immigrant par-
le des hommes roses au Québec, du taux de
divorce, des enfants indisciplinés et mal éle-
vés, des problemes de drogue dans les écoles,
a ce moment la colére et l'inquiétude s’infiltrent
dans le coeur de l'accompagnant québécois.
Lorsque les choses non finies ont été expri-
meées, il devient plus facile de quitter une inter-
prétation émotive des interactions et de réaliser
une distanciation et une décentration. La dé-
centration n’'est jamais un exercice de pure
volonté, elle serait alors éphémere et artifi-
cielle.

Le sens de la perte

La distance face a ses réactions émotives se
développe par la question du sens de la perte.
Pour I'accompagnant, la perte des certitudes
culturelles I'oblige a entrer a lintérieur de lui-
méme afin de chercher des ressources per-
sonnelles au lieu de s’accrocher a des répon-
ses toutes faites, a un prét-a-penser fourni par
l'institution et la société.

Le pardon et le laisser partir

Nous regroupons en une seule les cinquiéme
et sixieme étapes du modele de Monbour-
quette parce que nous considérons que dans
une grande mesure pardonner signifie « laisser
partir », libérer en soi quelque chose qui était
retenu. Rappelons cependant que pour nous, il
ne s'agit pas d'étapes linéaires, mais de di-
mensions interactives. Pardonner et laisser
partir constituent l'inspiration et I'expiration d’'un
méme mouvement respiratoire. Monbourquette
nomme « étape du pardon » la cinquieme éta-
pe de la démarche de travail de deuil qu'il pro-
pose. Ce terme peut rebuter nos mentalités
laicisées, fébriles aux évocations de religiosité.
Rien n’est plus éloigné cependant de la religio-
sité que le pardon. Ce terme a malgré tout la
force de provocation suffisante pour redonner a
la personne blessée le pouvoir sur le devenir
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de son état : ou bien se complaire dans un état
de victime; ou bien prendre le réle de I'offensé
vengeur; ou mieux encore, comme troisieme
voie, opérer la séparation entre la blessure de
la personne qui a recgu cette blessure, mais qui
ne s’identifie ni au mal ni a la blessure ni a
'agresseur. Monbourquette présente I'étape du
pardon comme se réalisant au niveau du ceceur.
Il lui donne la signification non seulement du
pardon de l'autre, de 'offenseur, mais prioritai-
rement le pardon de soi-méme. Le pardon est
percu comme une libération profonde de la
personne, qui s'exprime sur le plan de I'imagi-
nation par un laisser partir. Dans son livre
Comment pardonner?, Monbourquette précise
les étapes du pardon: « faire cesser les ges-
tes offensants; reconnaitre sa blessure et sa
pauvreté; partager sa blessure avec quelqu’un;
bien identifier sa perte pour en faire le deuil;
accepter la colere et I'envie de se venger; se
pardonner a soi-méme; comprendre son offen-
seur; trouver dans sa vie un sens a l'offense;
se savoir digne de pardon et d’étre pardonné;
cesser de s’acharner a vouloir pardonner; dé-
cider de mettre fin a la relation ou de la renou-
veler; célébrer son pardon ». Lorsque nous
avons abordé cette étape avec des accompa-
gnants, des résistances trés fortes se sont pro-
duites chez les intervenants. Le terme méme
de pardon provoquait des réactions défensives.
D’'une part, cela renvoyait a des images reli-
gieuses jugées archaiques; d’autre part, ce ne
semblait pas a propos ou trop tét de parler de
pardon. Le terme semblait démesuré pour ce
gue les intervenants ressentaient dans leurs
pratiques auprés des réfugiés. On pouvait alors
exprimer davantage cette étape sous forme de
détachement, de distanciation, d’apaisement
face aux douleurs et aux contradictions. Lors
de la rencontre suivante, on a discuté d’autres
aspects complétement étrangers a la démar-
che entreprise, soit I'expérimentation d’une
démarche de travail de deuil culturel. Puis la
rencontre ultérieure a réservé de grandes sur-
prises. Ce qui n'avait pas été exprimé jus-
gu’alors a explosé : le sentiment d’étre menacé
et de ne pas se donner le droit d’exprimer ce
sentiment d’agression parce qu’'on est repreé-
sentant professionnel, officiel, de I'institution ou
de l'organisme dans lequel on travaille, la so-
ciété en général. Ce qui a éclaté en pleine lu-
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miére est la nécessité criante de développer
des moyens de défense, a l'intérieur de soi et a
I'extérieur, dans son environnement, pour se
protéger contre des situations d’humiliation et
d’intimidation : par exemple changer la dyna-
migque du regard, changer de place. Cet aveu,
appelons-le comme cela puisqu’il était si diffi-
cile & exprimer, cet aveu de fragilité, de vulné-
rabilité, permet de comprendre que l'autre aus-
si, I'immigrant ou réfugié en face de nous, ré-
agit dans la méme dynamique en se sentant
menacé et agressé. Le laisser partir s’exprime
essentiellement dans la nécessité d'accepter la
réalité d’'une société multiethnique, d’accepter
le fait que le modéle exclusivement franco-
phone n’existe plus et d'abandonner la concep-
tion d’homogénéité de la société.

L’héritage

Monbourquette  définit  I'héritage comme
« l'ultime étape du deuil, ou s’effectue la récu-
pération des projections sur la personne ai-
mée. C’est en quelque sorte se réapproprier
'amour, I'énergie, les qualités, les talents qu’on
avait déposés dans l'autre ». Monbourquette a
proposé un rituel pour I'appropriation de I'hé-
ritage: la personne pense a cing qualités
gu’elle reconnaissait dans I'étre cher perdu et
les symbolisait par cing objets. « Je t'aimais
pour cette qualité, tu n'es plus, mais cette qua-
lité est réintégrée en moi. Ce rituel permet
l'intériorisation et la réappropriation des quali-
tés qu’on portait en soi et qu’'on avait projetées
dans une personne, dans un pays, dans
l'idéalisation d’'une période révolue. Pour l'ac-
compagnant, I'héritage peut signifier la réap-
propriation des valeurs que I'on projetait dans
une construction collective de la culture québé-
coise alors que nous portons ces valeurs en
soi et que nous pouvons les réactualiser dans
le contexte actuel.

Le modele de Monbourquette s’est avéré un
outil de formation et d’accompagnement perti-
nent pour faire émerger les malaises et les
difficultés que vivaient les accompagnants. Les
étapes sont utiles sur un plan pédagogique,
mais ne correspondent pas a des étapes linéai-
res ni chez les réfugiés ni chez les interve-
nants. C’est surtout la dimension symbolique et

créative, particulierement dans I'héritage, qui
retient notre attention. Différents modeles de
travail de deuil, dont celui de Monbourguette,
sont intégrés a la formation et a la pratique des
Accompagnantes aupres des familles en deuil
périnatal.

L'Atelier interculturel de [limaginaire, un
espace de résilience et une médiation cultu-
relle

Un conteur acadien, conteur de contes de tra-
verses!, comme il se présentait lui-méme, me
disait a Tracadie, au Nouveau-Brunswick, en
1979 : « Ce sont des contes de traverses, par-
ce que Ti-Jean traverse beaucoup de pays et
qu’il rencontre aussi beaucoup de travers? [dif-
ficultés] et ca nous montre ce qu'on pourrait
faire si on était dans la méme situation ». Il
évoquait dans son langage ce que Boris Cyrul-
nik nomme « résilience ». Cyrulnik (2001,
2002, 2003) insiste sur I'importance des activi-
tés créatrices et artistiques comme vecteurs de
résilience. Par ailleurs, les figures de rebondis-
sement, de capacité de redressement, de «
résilience » abondent dans les contes de tradi-
tion orale, dans les récits de vie des migrants
et tout particuliérement dans les récits de vie
des réfugiés (Guilbert, 2009a). C'est autour de
la performance des récits oraux que s’est or-
ganisé le dispositif de I'atelier interculturel de
limaginaire dans le contexte d’accompagne-
ment des réfugiés et de formation des accom-
pagnants. L’atelier interculturel de I'imaginaire
(All) est un lieu de circulation de la parole et
des imaginaires. Il crée un espace imaginaire
commun en ayant recours a des pratiques
culturelles expressives et symboliques qui pos-
sédent a la fois des caractéristiques universel-
les et spécifiqguement locales. Il integre plu-
sieurs pratiques culturelles parmi lesquelles la
narration de contes de tradition orale, d’ethno-
textes de mobilité, de dits de vie, de récits litté-
raires de mobilité de méme que I'utilisation
d'objets symboliques ou d'usage courant de la
vie quotidienne. Cet espace ouvert d'interlocu-

! Contes merveilleux, selon la typologie des ethnologues

et des littéraires.

2 Avoir ou subir des travers : expression populaire, aca-
dienne et québécoise, signifiant rencontrer des obstacles,
avoir des difficultés.

189



Le travail de deuil culturel chez le migrant et chez l'intervenant: L’Atelier interculturel de l'imaginaire comme tuteur de rési-

lience

tion est délimité par un rituel d’ouverture et un
rituel de cléture, a l'instar d’un conte. Le dispo-
sitif de I'atelier interculturel de I'imaginaire rap-
pelle en effet celui du conte a plusieurs égards.
La premiére étape rappelle le « Une fois
C'était... » du conte par son rituel de présenta-
tion qui crée en ouverture un espace commun,
symbolique, imaginaire et ludique alors que le
rituel de cléture de la derniére étape ferme
momentanément le cercle de l'imaginaire jus-
gu’a la prochaine séance a l'instar de la for-
mule de cléture du conte : « Pis ils m'ont dit :
va ailleurs raconter tes menteries. Et pis c’est
toute ». Une séquence d'atelier interculturel de
limaginaire se déroule en quatre étapes:
1) Ouverture — Rituel de présentation avec des
objets symboliques; 2) Performance orale et
récit : dits de vie, contes et récits d’expériences
personnelles®; 3) Associations libres et autres
récits; et 4) Clbture : Rappel en une phrase de
ce que chacun retient de l'atelier.

Le cadre de I'All est a la fois structurant et
accueillant un contenu toujours adapté aux
groupes particuliers. |l s’avére que ce dispositif
est retenu par les Accompagnantes comme
créant des moments essentiels d’objectivation
des pratiques, d’expression des sensibilités, de
découvertes de ['Autre et de support a la
résilience. Nous avons identifié ensemble cing
premiers thémes porteurs de sens pour les
pratiques des Accompagnantes et pour leur
clientele afin d’explorer les facettes multiples
de la périnatalité en contexte de migration :
a) Rapport fantasmé au temps et a I'espace;
b) Choix du nom de I'enfant et engendrement
symbolique de l'enfant et du devenir parent;
¢) Roman familial : les transmissions inter-
générationnelles; d) Mémoire du corps et effets
des non-dits; e) Travail de deuil et rituels de
résilience. Ce qui a été souligné, c’est la force
des effets et des résultats lorsque ce pro-
cessus est vécu ensemble in situ. Nous
explorons le travail de deuil et les rituels de
résilience.

% Pour plus d’explications et exemples de Dits de vie, voir
Guilbert, 2009 / 2010, particulierement le Dit de vie
« L'enfant comme une fraise » qui évoque le deuil d’en-
fant.
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Accompagnement périnatal et réadaptation

Le Collectif les Accompagnhantes de Québec
(CAQ) est un organisme qui répond aux
besoins des femmes enceintes dans la région
de Québec : grossesse, accouchement, suivi
postnatal, deuil périnatal. Devenir parent est
'une des principales situations ou s’opérent
des transformations et des changements ma-
jeurs dans la personnalité. Immigrer, étre réfu-
gié, avoir survécu a la guerre constituent
d’autres situations capitales de transformation.
Poursuivre des études pour s'orienter profes-
sionnellement en tant que jeune adulte est
aussi un lieu de passage vers un-apres. Les
femmes accueillies par les Accompagnantes
vivent toutes l'une ou plusieurs de ces tran-
sitions.

Le parent endeuillé et 'accompagnante

Une activit¢ du CAQ, Les Perséides, est
consacrée a 'accompagnement des parents en
deuil périnatal. A linstar du réfugié, le parent
qui vient de perdre son enfant, que ce soit en
gestation, a la naissance ou dans les mois sui-
vants, est jeté brutalement dans sa perte. Pour
éviter le déni extréme par la fuite dans l'er-
rance psychologique et pour apaiser la douleur
trop criante, des gestes sont souvent posés par
le parent pour retenir lillusion de la présence
de I'enfant, par exemple en montrant des pho-
tos, en gardant la chambre du bébé, en voulant
honorer un devoir de mémoire. Les états dé-
pressifs et les idées suicidaires sont une ré-
ponse fréquente sinon incontournable de la
détresse envahissante et trouvent écho dans
les paroles souffrantes du chevreuil et de la
biche devant leur chevreau tué par les chas-
seurs (dans la fable La Vallée des quenouilles
de Félix Leclerc (1989 : 181-183): « Allons le
rejoindre dans la mort ! (...) Ne faisons pas
injure au petit en acceptant de respirer un jour
de plus que lui. Je veux que mes gambades
finissent avec les siennes (...) Je ne veux plus
souffler. Je ne veux plus vivre. Pourquoi les
chiens ne m'ont-ils pas étranglé? Pourquoi
n'est-ce pas la fin du monde? Je n'admets pas
la loi cruelle qui précipite tout dans I'oubli. » On
veut des explications de cause a effet. Com-
ment cela a-t-il pu survenir? Surgit d'abord le
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sentiment d’'une faute, commise par soi-méme
et les sentiments de culpabilité envahissent le
parent, ou commise par quelqu’un d’autre. Ou
encore le déni peut s’exprimer par le désir de
redevenir enceinte le plus tét possible, pour
gue I'enfant continue... Mais si le parent se fait
accompagner dans ce méme désir, cela peut
étre une entrée positive dans le travail de deuil
et une réorientation vers la vie. Dans la méme
fable, Félix Leclerc (1989 : 185) fait dire a la
mésange qui recommence a batir un nid apres
avoir perdu sa couvée a cause de l'orage : « Il
faut qu'il y ait encore des oiseaux dans les bois
(...) et la biche éplorée de lui répondre tout en
lui donnant une touffe de poils pour son nid :
« Ce serait trop triste si un jour il n'y avait plus
d’oiseaux (...) Va et batis ».

L'expression des sentiments et le partage des
émotions permettent de compléter symboli-
guement des rituels inachevés. Par la circula-
tion des photos, on prouve que I'enfant a exis-
té. Des parents conservent une petite boite de
souvenirs pour marquer des traces du passage
de I'enfant qui les a faits parents, mais qui s’en
est allé. Le sens d'un tel événement catastro-
phe est difficile a trouver. Il faut ici distinguer la
rationalisation d’'une explication causale (le
« comment » qui se traduit couramment en
« pourquoi », la recherche d’'un coupable a qui
attribuer la faute; ce qui correspond le plus
souvent a une forme de déni) de la quéte du
sens. L'étymologie du sens, d'une part, référe
a la sensation, aux sens qui met I'homme en
communication avec les objets du dehors, et
d’autre part, signifie la direction. Quelle direc-
tion donner a ma vie alors que les directions
présumeées sont brisées? Comment assurer
une continuité ou construire une nouvelle route
pour cheminer dans la vie ? Sans ressources
symboliques, qu’elles soient puisées dans la foi
religieuse ou toutes autres croyances, dans la
méditation, sans une philosophie de vie sur
laquelle s’appuyer, le « Va et batis » ne sera
plus possible ni pour le parent ni pour
'accompagnant qui chaque fois est rappelé a
ce non-sens et a cette obligation vitale de
construire un sens, pour soi, pour l'autre, dans
la relation. Le récit de pratique suivant, raconté
par une accompagnante lors d'un All, nous
plonge au cceur des questions ontologiques,

difficiles a définir et qui nécessitent des inter-
prétations ouvertes, plurielles et souvent dé-
concertantes.

L’accouchement de Maya® est prévu dans une
semaine. Elle est anxieuse. Elle a déja perdu
une fille. Le médecin vient de reporter son ren-
dez-vous. Elle ne sent plus son bébé. Mireille
'accompagne a I'hopital. Les infirmieres et le
médecin annoncent a Maya que le bébé n'est
plus en vie et qu’elle doit accoucher rapidement.
Maya se balance de maniére scandée et répéte
une phrase dans sa langue natale. La sceur de
Maya évoque une erreur de diagnostic, un mira-
cle possible. Maya insiste pour que le médecin
s’engage a faire des tentatives de réanimation
apres l'accouchement. Elle refuse I'épidurale.
Trois heures durant, elle subit les contractions
avec le sourire. La sceur aussi sourit. A la sortie
du bébé, des photos sont prises de la belle pe-
tite fille, « une petite cocotte endormie ». Puis le
massage avec I'huile est pratiqué. Une infirmiére
québécoise qui connaissait la langue de la mére
parle a Maya, ce qui I'apaise. Quand l'infirmiére
repart avec I'enfant mis dans une petite boite, la
meére sourit. Il faut que I'enfant parte avec des
sourires. Au téléphone avec son mari, Maya
n'arréte pas de s’excuser. Dans les jours qui
suivent, les traditions culturelles sont respec-
tées : le frere ainé donne le nom de I'enfant;
Maya, la mere, respecte linterdiction tradition-
nelle d’assister aux funérailles de son bébg;
quand la famille est 13, elle garde le sourire et
fait comme si rien ne s'était passé. Mais lors-
gu’elle est seule, elle passe des journées entie-
res sur le canapé. Elle sort de I'étau des rituels
traditionnels et exprime sa tristesse, sa colére,
son désarroi seulement lorsquelle est seule
avec I'accompagnante québécoise. Mireille gar-
de le souvenir d’avoir agi de maniére extréme-
ment fonctionnelle malgré le choc et la pudeur
gu’elle ressentait. Elle se rassure par le fait que
la famille endeuillée I'introduisait a leurs rituels.

Ce récit illustre le rituel fagonné dans I'urgence
par une meére aux prises avec cette question :
Comment « finir » un accouchement qui n'a
pas lieu ou plutdt qui a lieu, mais on sait déja
que le bébé est sans vie? La discussion lors de
l'All permet un partage des émotions, des pis-
tes de réflexion : une attention accordée aux
éléments culturels — le rapport au corps et a la
douleur; des rituels traditionnels ou la mére est

*Les prénoms Maya et Mireille sont des pseudonymes.
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éloignée du drame qu’elle vit; le choc culturel
des accompagnants et le dilemme qu’ils peu-
vent ressentir devant I'écart des dispositifs mé-
dicaux et des demandes symboliques de
'accompagnée.

C’est autour du sens, de la direction a donner,
pour l'accompagnant et l'accompagné, que
s’articule l'efficience des ateliers interculturels
de I'imaginaire. En méme temps, les accompa-
gnantes s’approprient un dispositif créatif

Y

gu’elles pourront adapter a leur convenance
auprés de leurs accompagnés en périnatalité.
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Résumé

La troisieme vague dans I'étude de la résilience prend la forme de promotion de la résilience chez les
personnes qui ont des incapacités, notamment par l'identification de stratégies pour faconner la rési-
lience, de stratégies de « résilience assistée »*.
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facilitant I'expression de leur point de vue, dans le cadre des services de réadaptation. Elle est réali-
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tion avec ces personnes. Les résultats ont été validés lors d’entrevues individuelles avec douze per-
sonnes. Les stratégies d'intervention présentées abordent les conditions qui facilitent la communica-
tion et les interactions entre les intervenants en réadaptation et les personnes qui ont des incapacités
cognitives. lls abordent aussi les aspects liés au cadre des échanges, a la formulation des demandes
ou des questions et aux facilitateurs qui soutiennent I'expression de la personne ou peuvent assurer la
validité de l'information recueillie.
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Introduction

es personnes présentant des incapaci-

tés cognitives peuvent recevoir des

services mais ne pas toujours en profi-

ter au maximum. Le fait de valoriser

leurs forces et de développer des stra-

tégies que les intervenants peuvent
utiliser pour suppléer aux limites de leur fonc-
tionnement permet d’améliorer lintervention.
Dans le cadre de services de réadaptation, la
« résilience assistée »* comprend le dévelop-
pement de liens significatifs entre les person-
nes qui ont des incapacités cognitives et les
intervenants qui leur offrent des services
(Hastings, 2010), ce qui fait appel aux compé-
tences des intervenants pour bien comprendre
'expression des personnes et y répondre de
facon appropriée (Johnson, Douglas, Bighy et
locono, 2010). Plusieurs études montrent la
présence de nombreuses difficultés sur le plan
de linteraction entre les intervenants et les
personnes qui ont des incapacités cognitives,
notamment dans I'adéquation entre les habile-
tés réceptives de la personne et le niveau de
communication expressif des intervenants
(Bradshaw, 2001; Kevan, 2003; McConkey,
Morris et Purcell, 1999). Cette étude vise a
promouvoir la résilience chez les personnes
gui ont des incapacités cognitives, en facilitant
la communication et les interactions avec les
intervenants, dans le cadre des services de
réadaptation.

Cadre théorique

Le cadre théorique qui prévaut a la réalisation
de cette étude est le « Processus de produc-
tion du handicap (PPH) », qui permet de mieux
cerner l'interaction entre les facteurs person-
nels et les facteurs environnementaux comme
déterminants de la réalisation des activités et
réles sociaux des personnes qui ont des inca-
pacités (Fougeyrollas, 1998). Ce modele per-
met de mettre en valeur les aptitudes de la
personne qui a des incapacités sans nécessai-

® La troisieme vague dans I'étude de la résilience prend la
forme de promotion de la participation sociale chez les
personnes qui ont des incapacités, notamment par l'iden-
tification de stratégies pour fagonner la résilience, de
stratégies de « résilience assistée » (lonescu, 2010).
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rement accorder une valeur disproportionnée a
une atteinte a l'intégrité physique ou intellec-
tuelle de lindividu (Paré, Fougeyrollas, Parent
et Saint-Michel, 2000).

Lorsqu'il est appliqué aux services de réadap-
tation offerts aux personnes qui ont des inca-
pacités cognitives, ce cadre théorique met
laccent sur les caractéristiques de I'environ-
nement social, physique et culturel pour amé-
liorer la condition de la personne, notamment
en facilitant la communication entre la per-
sonne et les intervenants qui lui offrent de
l'aide.

Méthodologie

L’étude est réalisée a partir des résultats d’'une
recension des écrits scientifiques au sujet de
stratégies d'intervention qui facilitent la com-
munication avec les personnes qui ont des
incapacités cognitives (Julien-Gauthier, Jour-
dan-lonescu et Héroux, 2009). Les résultats
ont été validés lors de la tenue de douze entre-
vues avec des personnes qui présentent des
incapacités cognitives. Les personnes, cing
hommes et sept femmes, agés entre 17 et
41 ans, recevaient des services d'un centre de
réadaptation. Les entrevues, d’une durée de 20
a 45 minutes étaient enregistrées sur bande
audio (huit entrevues) et vidéo (quatre entre-
vues). L'analyse du contenu des entrevues a
été réalisée en utilisant le logiciel N'Vivo. Elle a
permis de valider le contenu de la recension
des écrits scientifiques et de préciser les stra-
tégies d'intervention & privilégier pour faciliter
la communication dans le cadre de services de
réadaptation. Les stratégies présentées dans
cet article abordent des aspects fondamentaux
liés au cadre des échanges, aux conditions qui
facilitent la communication et les interactions
en lien avec l'utilisation de moyens alternatifs
pour soutenir 'expression de la personne.

Cadre des échanges

Dans le contexte de services de réadaptation,
'aide apportée aux personnes qui ont des in-
capacités est planifiée lors de rencontres de
« plans de services » ou de « plans d’interven-
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tion ». Bien qu’elles comprennent le processus
et désirent participer activement (Carnaby,
1997), il arrive que lors de ces rencontres de
plan de services, le pouvoir qu'elles peuvent
exercer est un pouvoir second, c’est-a-dire un
pouvoir d'entériner des décisions prises par
d’autres et un pouvoir de collaborer passive-
ment, autrement dit, en n’entravant pas le pro-
cessus qui s’élabore sous l'initiative des autres.
(Boisvert et Guillemette, 2002; Guillemette,
Luckerhoff et Boisvert, 2009). Comme ces per-
sonnes ont moins de pouvoir pour s'exprimer
et aussi moins de pouvoir d’agir pour changer
les choses (Stalker, 1998), leur participation
réelle a la prise de décision demeure encore
un objectif a atteindre (Héroux, Julien-Gauthier
et Morin, 2011).

L'aide apportée aux personnes qui ont des
incapacités comprend également les activités
thérapeutiques, éducatives, sociales ou com-
munautaires réalisées dans le cadre des servi-
ces de réadaptation. Pendant ces activités,
l'attention portée a I'expression du point de vue
de la personne est une stratégie de résilience
assistée qui contribue a lI'amélioration de ses
conditions de vie (Julien-Gauthier et al., 2010).
Elle s’appuie sur la mise en place, par les in-
tervenants en réadaptation, de conditions qui
facilitent la communication et les interactions
avec les personnes qui ont des incapacités
cognitives au quotidien.

Conditions qui facilitent la communication
et les interactions

Les caractéristigues associées a la présence
d’incapacités sur le plan cognitif (attention re-
duite, mémoire déficitaire, vocabulaire limité,
etc.) sont autant d’'obstacles a la communica-
tion. Pour faciliter 'expression de la personne,
l'intervenant doit étre attentif a la formulation
des demandes ou des questions qu'il lui adres-
se. |l faut privilégier les échanges a partir de
sujets de conversation plutdét que de questions
(Flynn, 1986). Lors de ces échanges, les phra-
ses utilisées doivent étre courtes et compren-
dre une seule idée (Julien-Gauthier, Héroux et
Jourdan-lonescu, 2009; Julien-Gauthier, Jour-
dan-lonescu et al., 2009).

Pour connaitre le point de vue de la personne
sur un sujet précis, l'utilisation de questions
fermées, complétées par des questions ouver-
tes, peut étre privilégiée. La question doit étre
formulée dans un langage familier et étre suffi-
samment claire afin d'éviter I'acquiescement
(Héroux et al., 2011). L'utilisation du « langage
simplifié » dans la formulation des questions ou
des demandes peut aider a améliorer la com-
préhension (Julien-Gauthier, Héroux, Mailhot,
Jourdan-lonescu et Savoie, 2010b). D’autre
part, l'intervenant doit étre conscient du temps
de latence et ne pas surcharger la personne
d’'informations. Le fait d'ajouter des indices
pour faciliter la compréhension est une ten-
dance naturelle au quotidien, mais I'ajout d’in-
formations nouvelles ou différentes dans l'inter-
action avec une personne qui a des incapaci-
tés cognitives produit de la confusion (Julien-
Gauthier, Moreau, Héroux et Ruel, 2010). Une
formulation différente de la demande ou I'ajout
d’'indices successifs pour aider la personne
peut la placer dans une position de vulnérabili-
té ou elle ne semble pas avoir d’autre choix
qgue d’acquiescer (Héroux et al., 2011).

Lorsque lintervenant pose une question, il est
important qu’il manifeste son intérét pour ce
gue la personne apporte et qu’il suscite un
ajout de discours. Des incitatifs verbaux (par
exemple, répétition de la finale de la phrase) et
non verbaux (regard significatif, silence) peu-
vent inciter la personne a s’exprimer davan-
tage. De plus, la répétition de la finale de la
phrase peut avoir un effet renforcant et donner
confiance a la personne, linvitant par le fait
méme a poursuivre I'expression de son point
de vue (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et
al.,, 2009). Le fait d'inviter la personne a s’ex-
primer permet aussi d'évaluer sa compréhen-
sion de la question ou de la demande qui lui
est faite. Compte tenu de I'hétérogénéité des
habiletés cognitives et langagieres (au plan de
'expression et de la compréhension) des per-
sonnes qui ont des incapacités cognitives
(Jourdan-lonescu et Julien-Gauthier, 2011), il
est important de s’assurer que la question a
été bien comprise afin d’éviter de surévaluer la
compréhension des personnes qui semblent
avoir de bonnes habiletés d’expression.

195



Stratégies de "résilience assistée" aupreés des personnes qui ont des incapacités cognitives dans le cadre des services de

réadaptation

Lorsque l'intervenant pose une question ou fait
une demande, il doit étre attentif au biais lié a
la désirabilité sociale, qui améne la personne a
étre en accord avec le point de vue de son
interlocuteur pour lui plaire. Il lui faut éviter les
guestions affirmatives (tu aimerais participer
a...), a cause de la tendance a l'acceptation
(Héroux et al., 2011). Les personnes ayant des
incapacités cognitives peuvent avoir tendance
a étre d’'accord avec l'autorité et ne pas faire
confiance a leur propre jugement (Freedman,
2001). Il faut donc éviter de reformuler la ré-
ponse de la personne et lui demander si c’est
bien ce qu’elle a voulu dire. Il est préférable de
répéter la question ou de la reformuler en utili-
sant des expressions équivalentes (Julien-
Gauthier, Jourdan-lonescu, et al., 2009).

Les questions qui commencent par « Pour-
quoi » sont a éviter, parce qu’'elles sont diffici-
les pour les personnes qui ont des incapacités
cognitives. Quant aux questions concernant les
émotions ou sentiments, elles sont également
difficiles a aborder. L'intervenant peut alors
tenter d'illustrer certains sentiments, en faisant
référence a des situations concrétes ou en
utilisant des scénarios auxquels la personne
est invitte a contribuer (Julien-Gauthier,
Héroux et al., 2009). L'utilisation de certaines
formes grammaticales, dont le pléonasme (par
exemple, « J'aimerais connaitre ton idée a toi »
ou « Quand tu y penses par toi-méme ») peut
faciliter la compréhension de la question par la
personne lorsqu’il s’agit d’informations plus
intimes (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et
Chagnon, 2005).

Les questions qui font référence aux concepts
ou thémes qui impliquent la fréquence (rare-
ment, parfois, souvent, etc.), la mesure (un
peu, moyennement, beaucoup, etc.), le temps,
'argent, les nombres ou qui nécessitent de se
projeter dans le futur sont difficiles & compren-
dre pour ces personnes. Si l'intervenant doit
aborder ces concepts, il peut avoir recours a
des reperes situationnels ou faire référence a
des événements significatifs dans la vie de la
personne (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et
al., 2009).
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Utilisation de moyens alternatifs pour sou-
tenir I'expression de la personne

Pour les personnes qui ont des incapacités
intellectuelles, il est préférable de privilégier
I'information transmise oralement, dans le ca-
dre d’entretiens individuels ou de groupe, aux
documents écrits. Au nombre des facilitateurs,
l'attitude de lintervenant, lorsqu’il s’adresse a
la personne exerce un rble de premier plan:
celui-ci doit adopter une attitude d’appréciation
du caractére précieux de ce qui est apporté,
d’ouverture, de souplesse et de considération
positive de la personne tout en étant attentif a
son rythme (Guillemette et Boisvert, 2003).

La personnalisation de la communication aide
a préciser les informations demandées. Les
intervenants peuvent ameéliorer la communica-
tion avec les personnes qui ont des incapacités
cognitives en échangeant avec leurs proches,
leur permettant ainsi de se familiariser avec la
culture et le vocabulaire de leur milieu naturel.
lls peuvent aussi consigner les go0ts, intéréts
et préférences des personnes et les utiliser
pour faciliter les interactions avec elles. Les
informations en provenance des autres inter-
venants sont aussi précieuses pour mieux
connaitre les personnes, leur fonctionnement
au quotidien et leurs conditions de vie (John-
son et al., 2010).

Bradshaw (2001) a démontré que la complexité
du langage des membres du personnel est
faiblement adaptée aux habiletés de communi-
cation réceptives des personnes présentant
des incapacités. Le jargon professionnel que
I'on retrouve dans la planification des services,
notamment lors de [I'élaboration des plans
d’intervention peut constituer un véritable cas-
se-téte pour les personnes qui ont des incapa-
cités cognitives.

L'ajout de moyens compensatoires (images,
photos, objets, gestes, langage signé) facilite la
compréhension de la personne et peut étre
utilisée de facon concomitante avec la person-
nalisation des questions ou des énoncés
(Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et al., 2009).
Comme les personnes ayant des incapacités
cognitives ont une meilleure mémoire visuelle
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gue verbale, I'ajout de ces moyens compensa-
toires vient préciser ou éclairer le contenu du
message.

Toutefois, lorsqu’il s’agit d’amener la personne
a faire des choix, l'intervenant doit étre vigilant
dans l'utilisation de repéres visuels ou d'illus-
trations : des images trop attrayantes peuvent
influencer le choix de la personne et ne pas
étre représentatives de son point de vue
(Julien-Gauthier, Héroux, Mailhot, Jourdan-
lonescu et Savoie, 2010a). De plus, I'étude de
Poncelas et Murphy (2007) démontre que
'ajout de symboles ne facilite pas nécessaire-
ment la compréhension d'un texte chez les
personnes qui ont des incapacités cognitives;
ces auteurs soulignent la nécessité d'investi-
guer la compréhension des symboles par les
personnes elles-mémes lorsqu’on choisit de les
utiliser. Lorsque les personnes ont des problé-
matiques associées a leurs incapacités (défi-
cience sensorielle, physique ou psychologi-
gue), l'aide de professionnels (orthophoniste,
psychologue, psychoéducateur, ergothéra-
peute, etc.) peut étre appropriée.

Lors de rencontres de planification des servi-
ces, un plan de la rencontre imagé remis a la
personne au début peut lui offrir un soutien
visuel et tangible lui permettant de suivre faci-
lement le déroulement et de maintenir son at-
tention (Julien-Gauthier, Jourdan-lonescu et
al., 2009).

Pour faciliter la participation des personnes,
'animateur peut débuter par une activité « bri-
se-glace », qui consiste, par exemple, a ins-
crire le prénom des participants sur une éti-
quette et [lafficher sur leurs vétements
(Cambridge et McCarthy, 2001), chacun peut
ainsi interpeller les autres participants de fagon
plus conviviale. L'animateur peut aussi poser
des questions particulieres a certains membres
du groupe afin de faciliter leur contribution
(Fraser et Fraser, 2001).

Pendant la discussion, I'animateur peut récapi-
tuler les idées principales émises par les parti-
cipants et vérifier avec eux s'il y a quelque
chose a rajouter (McConkey, Sowney, Milligan
et Barr, 2004). Aprés la rencontre, il peut étre

disponible pour répondre aux questions ou
échanger avec les participants.

Conclusion

La participation sociale des personnes qui ont
des incapacités cognitives s'appuie non seu-
lement sur leur intégration aux activités dans
leur communauté, mais surtout sur le dévelop-
pement de leur réseau de soutien social
(Hastings, 2010), d’'ou l'importance accordée
au développement de la communication et des
interactions entre les personnes et les interve-
nants des services de réadaptation. L'amélio-
ration de la communication et des interactions
permet la mise en place de facteurs de protec-
tion individuels et environnementaux pour faci-
liter/nourrir la résilience (Jourdan-lonescu et
Julien-Gauthier, 2011). L’étude de Hatton
(1998) montre que la qualité des interactions
entre les personnes et leurs intervenants a un
impact sur I'ensemble des dimensions de leur
gualité de vie ainsi que sur la qualité de l'aide
ou des services qui leur sont offerts (Hatton,
1998).

L'amélioration des interactions entres les per-
sonnes et leurs intervenants contribue au dé-
veloppement de pratiques professionnelles qui
favorisent I'appropriation de leur pouvoir et un
meilleur engagement dans leur processus d’in-
tégration sociale.
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Résumé

La profession enseignante comporte un fort risque d’épuisement. Parce que le fait d’étre tres résilient
s’accompagne d’un meilleur bien-étre en faire la promotion dans ce corps de métier devient alléchant.
Bien que le concept populaire ait fait naitre nombre d’études, la majorité d’entre elles cible I'enfant ou
'adolescent. Tres peu d’'informations sont disponibles via des études longitudinales, et encore moins
au niveau des adultes. Le processus de résilience s’avere donc difficile a décrire bien que le fait de
surmonter I'adversité a des situations et des moments précis ne garantit pas du succes dans le futur.

La résilience posséde un caractere fluctuant. Notre étude longitudinale cible cent cinquante ensei-
gnhants québécois du primaire et du secondaire et s'attarde au processus dans le temps. Des analyses
préliminaires via MANOVA montrent que les plus résilients sont aussi ceux qui sont le plus en bien-
étre, aux deux temps de mesure. Par contre, alors que les moins résilients ont des niveaux de rési-
lience et de bien-étre supérieurs a la deuxiéme mesure, les plus résilients au temps un voient leur
niveaux diminués aussi bien pour la résilience que pour le bien-étre. D’autres variables médiatrices,
organisationnelles et personnelles, peuvent intervenir. Le soutien et les contraintes entourant la pro-
fession peuvent influencer les capacités personnelles de résilience. Les enseignants les plus résilients
sont tout autant a risque de brisure de résilience.
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Contexte théorique

a profession enseignante est un milieu

stressant ou I'épuisement profession-

nel et les démissions marquent ses

effets dévastateurs (Davison, 2006;

Désy, 2005; Fernet, 2007; Jaoul et

Kovess, 2004; Sorenson, 2007). Les
conditions de travail et la fagon d’appréhender
la réalité génerent ce stress (Billehoj, 2007;
Chaplain, 2008; Cordié, 2000; Education
International (El), European Trade Union Com-
mitee for Education (ETUCE), 2001), ainsi que
le manque de support et lisolement (Cordié,
2000; Mukamurera, 2004; Obin, 2003;
Sorenson, 2007). Par contre, il faut souligner
gue le stress est aussi affaire de subjectivité.
Depuis 1964, les travaux du professeur Selye
sur le stress ont permis de mieux comprendre
le rapport entre la personne et son environ-
nement. En effet, le stress serait la réponse
physiologique et psychologique a des con-
ditions ou des influences aversives (Le Fevre,
Matheny, et Kolt, 2003).

Les conséquences de la perception de stress
seront dévastatrices dans la démobilisation
gu’elles provoquent pour 20% du personnel
enseignant qui quittera la profession en moins
de cing ans (Billehoj, 2007; Chaplain, 2008;
Désy, 2005; Education International (EI),
European Trade Union Commitee for Educa-
tion (ETUCE), 2001; Fernet, 2007). Malgré
tout, plus des trois quarts du personnel
enseignant restent en poste. Bernshausen et
Cunningham (2001) suggeérent fortement de
revoir le modele de développement profes-
sionnel des écoles pour permettre la résilience
chez les enseignants en vue de les retenir en
poste plus longtemps. Au privé ou au public
s'installent les concepts de résilience organisa-
tionnelle (Denhardt et Denhardt, 2010) et de
résilience éducationnelle (Théorét, 2005). Le
travail d’amélioration est dirigé prioritairement
vers les systémes en place. Par contre, une
organisation est faite d'individus, ayant des
besoins divers, et c’est sur un plan humain que
se font les transactions avec les systemes
(Denhardt et Denhardt, 2010).

200

Le concept et la recherche portant sur la rési-
lience ne sont pas nouveaux. Depuis les an-
nées 1950, Emmy Werner a commencé des
travaux aupres d’enfants hawaiiens. Les varia-
bles prises en compte pour définir la résilience
sont tres larges (Glantz et Sloboda, 1999;
Kaplan, 1999). Elles sont a la fois individuelles,
organisationnelles et communautaires. Cette
variabilité se retrouve également dans les fac-
teurs de risque, leur nombre et leur intensité
(Kaplan, 1999). Il y a plusieurs définitions et
donc plusieurs modeéles (Kumpfer, 1999). La
résilience correspond donc a un aspect de la
personnalité, des caractéristiques particuliéres
lui permettant de mieux transiger les événe-
ments difficiles (Block, 1993), au fait d’avoir
« de bons résultats » malgré la menace a
l'adaptation et au développement (Masten,
2001), a «un processus dynamique compre-
nant une adaptation positive au sein d’un
contexte d'adversité significative » (Luthar et
Cicchetti, 2000).

Grace a la résilience, l'individu atteint des ni-
veaux de développement supérieurs, au-dela
de ce qui serait atteint en I'absence de stress a
surmonter selon Schaefer et Moss (1993) in
Kaplan (1999). Les auteurs estiment égale-
ment que cette confrontation aux expériences
stressantes se fait alors par un « coping » effi-
cace qui permet une différenciation cognitive,
la construction de la confiance en soi, et une
approche de vie plus mature.

La résilience est attribuée quand la personne
évite des résultats négatifs ou atteint des résul-
tats positifs alors que sous ces conditions on
s'attendrait au pire (Glantz et Sloboda, 1999;
Kaplan, 1999; Kumpfer, 1999). Par ailleurs,
étre résilient signifie d’avoir fait face a des pro-
blemes séveres, y avoir résisté, les avoir vain-
cus (Glantz et Sloboda, 1999). Le concept est
étendu a des situations moins intenses, mais
plus fréquentes des stress quotidiens (De
Tychey, 2001; Tarter et Vanyukov, 1999).
Manciaux et Tomkiewick (2001) in Manciaux
(2001) parlent de résilience conjoncturelle pour
celle en lien avec les souffrances quotidiennes,
et de résilience structurelle pour celle en lien
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avec les traumas extrémes. Par ailleurs, la
résilience peut aussi s’évaluer en termes de
niveaux plus ou moins efficaces selon De Ty-
chey (2001). A notre connaissance, la défini-
tion conceptuelle quant au niveau de résilience
en question n’est pas bien établie. Dans la rési-
lience se retrouve cette notion de stress ou les
ressources de la personne devraient étre tem-
porairement insuffisantes pour faire face a la
situation. D’ou le caractére traumatique soule-
Vé, supérieur a ce que le quotidien peut ame-
ner de difficultés (Cyrulnik, 2001; Hanus,
2001).

'y a également plusieurs notions sous-
tendues par la résilience. Des auteurs y voient
une résistance a l'adversité puis une récupéra-
tion, un ressaisissement a la suite de cette
adversité qui doit également se maintenir pour
pouvoir parler de résilience (Zautra, Stuart Hall,
et Murray, 2010). Pour ce qui est du dévelop-
pement des enfants en milieu aversif, on parle
méme de normalisation (Masten et O'Dougher-
ty Wright, 2010) durant la période aversive et
de transformation pour un fonctionnement
adaptatif au sortir de l'adversité (Masten et
O'Dougherty Wright, 2010; Pelchat, Lefebvre et
Damiani, 2002). Pelchat et ses collaborateurs
(2002) voient la résilience comme un moteur
préalable a la phase de transformation consis-
tant en la construction d'un sens positif a
'environnement au sein de I'adaptation. En fait,
ils font la distinction entre adaptation et trans-
formation. L'adaptation serait I'hnarmonisation a
la situation, tandis que la transformation per-
mettrait de rebondir, se donner les moyens de
se projeter dans I'avenir malgré I'événement.
Quelque chose de nouveau se construit. Dans
ces descriptions sont sous-entendues une di-
rection, un sens, des étapes consistants en de
la résistance d’abord puis une transformation.

La majorité des études sont réalisées aupres
des enfants. Trés peu de recherches se font
aupres des adultes (Luthar et Cushing, 1999;
Werner et Johnson, 1999). Pourtant, les résul-
tats a obtenir different entre un enfant et un
adulte. Les critéres pour définir un enfant rési-
lient sont le succés académique, entretenir des
relations avec les autres, se comporter adeé-

guatement en société. Pour les adultes I'on

s’attend un peu plus a des formes de réalisa-
tion au travail, 'engagement dans des relations
amoureuses, de perdurer dans les liens avec
les amis, le développement d’une famille, I'édu-
cation des enfants (Masten et O'Dougherty
Wright, 2010).

La résilience comporte une notion importante
d’adaptation. En ce sens, il n'est pas suffisant
de survivre pour étre résilient. Une vie épa-
nouie est fondamentale pour le bien-étre
(Zautra, Stuart Hall, et Murray, 2010). Masten
et O’Dougherty (2010) distinguent une adapta-
tion interne comprenant la maturité, la santé et
le bien-étre psychologique d’une autre externe
comprenant par exemple le fait de bien se
comporter a I'école ou au travail, de contribuer
a la société. Le focus en recherche est mis
principalement sur les concepts de compé-
tence (un fonctionnement efficient dans le
monde) et de taches développementales (se-
lon les standards de société attendus dans
différents domaines) (Masten, Burt et Coats-
worth, 2006 in Masten et O’'Dougherty, 2010).
Ainsi, le volet interne de I'adaptation serait né-
gligé. Scelles (2002) et Tisseron (2003, 2008)
soulevent la perversité de I'adaptation sociale,
comme adaptation superficielle ou [lindividu
souffre. Se faisant, ils soulignent I'aspect ex-
terne de I'adaptation.

La notion de bien-étre manque dans les re-
cherches portant sur la résilience (Masten,
2001). Par contre, alors gu’il est convenu que
pour les adultes et personnes agées, la pré-
servation du bien-étre et de la santé face a
l'adversité fournit la clé d'un résultat résilient
(Zautra, Stuart Hall et Murray, 2010), les per-
sonnes résilientes peuvent vivre de la dépres-
sion (De Tychey, 2001; Hanus, 2001; Tisseron,
2008). Au niveau empirique, des enfants mon-
trent des compétences comportementales, des
réussites scolaires adéquates tout en étant
vulnérables a la détresse, (Luthar, Doernberger
et Zigler, 1993 in Kaplan, 1999) et méme dé-
pressifs pour les plus résilients d'entre eux
(Bouteyre, 2004). Pourtant, d'autres études
empiriques montrent que les plus résilients
sont aussi ceux qui vivent le plus de bien-étre
(Théorét, Garon, Hrimech et Carpentier, 2006;
Tugade et Fredrickson, 2004).

201



Mieux saisir la résilience chez les enseignants : étude longitudinale d'un processus non linéaire

La personne est déterminée résiliente sur une
mesure fixe (Glantz et Sloboda, 1999). Pour-
tant, la résilience varie dans le temps (Masten
et O'Dougherty Wright, 2010), selon le stade
développemental et le milieu socioculturel
(Kaplan, 1999). Glantz et Sloboda (1999) citent
Anthony (1974) pour qui les individus appa-
remment invulnérables en étant jeunes peu-
vent développer des résultats négatifs plus
tard, surtout en période de stress; Felsman et
Vaillancourt (1987) relevant que la résilience
peut se développer a différents stades de la
vie; Cicchetti et Garmezy (1993) relevant que
la résilience n'est pas statique, elle évolue
dans le temps. L'individu peut également étre
résilient pour certaines situations et fragile pour
d’autres, sans oublier que la capacité de rési-
lience se développerait au fur et a la mesure
des expériences (Rutter, 1994 in Bouteyre,
2004).

La résilience devrait étre mesurée de maniéere
longitudinale (Glantz et Sloboda, 1999). Aux
Etats-Unis, deux études longitudinales impor-
tantes permettent de mieux comprendre le dé-
veloppement de la résilience chez les individus
(Luecken et Gress, 2010). L'étude de Werner
débutant en 1955 a suivi des personnes de I'lle
de Kauai de la naissance a 40 ans. Celle de
Garmezy et al. débutant en 1984 a suivi
205 enfants de Minneapolis entre les ages de
10 et 30 ans. Dans lI'ensemble la résilience
reste stable. Mais chose surprenante, un pour-
centage de participants, aux alentours du tiers
pour I'étude de Werner, vivait des brisures de
résilience dans le passage de I'adolescence a
l'age adulte et inversement, les enfants non
résilients le devenaient en rentrant dans leur
phase d’adulte. Ce sont aussi les résultats des
travaux de DuMont et al. (2007) in Masten et
O'Dougherty Wright (2010).

La santé psychologique, dont le bien-étre fait
partie, peut étre prédite par les motivations
autodéterminées. La motivation autodétermi-
née est issue de la théorie de I'évaluation co-
gnitive mise en place par Deci et Ryan en 1985
(Deci et Ryan, 2000) et prend appui sur la sa-
tisfaction des trois besoins psychologiques de
base : compétence, autonomie et relation. La
satisfaction de ces trois besoins améne no-
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tamment un meilleur bien-étre. La motivation
est dite alors intrinseque. Autrement, d'autres
types de motivation, extrinseque, se déclinent
selon différents modes de régulation, intégré,
identifié, introjecté, externe et enfin 'amotiva-
tion. Plus la personne pose un acte pour elle-
méme et non sous un contrdle externe, c'est-a-
dire que son locus de contrble est internalisé
plutét gu’'externalisé, plus sa motivation sera
intrinséque ou autodéterminée. Le tout se dé-
cline sur un continuum (Ryan et Deci, 2000b).
Ces mémes motivations autodéterminées
amenent les personnes a étre plus investies et
a ressentir plus de vitalité (Nix, Ryan, Manly, et
Deci, 1999).

L’environnement social a un impact sur le type
de motivation endossée, en la facilitant ou en
la contraignant (Ryan et Deci, 2000). Au niveau
des facteurs individuels, la surcharge de travalil
favorise des comportements moins autodéter-
minés, et la perception de compétence ne suffit
pas a la motivation intrinseque. On peut se
sentir compétent sans étre pour autant motivé
de maniére intrinseque et donc étre mal adapté
psychologiquement (Fernet, 2007). La motiva-
tion générale d’'un individu differe de la motiva-
tion a différentes taches. Cela expliquerait
gu’un enseignant trouve plaisantes et stimulan-
tes certaines taches tandis que d’autres sont
démotivantes. Les enseignants qui ont choisi
cet emploi par vocation ne sont donc pas blin-
dés contre une éventuelle démotivation a I'em-
ploi. Et cela ne remet pas en doute leur grande
implication et leur &me d’enseignant. L’estime
de soi est trés importante lorsqu’on considere
les propos d’enseignants fragiles, se disant
plus faibles, sujets a la méchanceté de I'enfant
(Cordié, 2000). Or, la motivation autodétermi-
née contribue a lattitude positive, a une meil-
leure estime de soi et au bien-étre psychologi-
gue des travailleurs selon Hardi et al. (1993) in
Fernet (2007). Elle est donc importante a pro-
MOUVOiIr.

Les différences de résilience quant au bien-
étre qui 'accompagne pourraient étre dues a
des différences de motivation. Il convient alors
de mieux comprendre ce qu'est une personne
résiliente. Etre résilient, c’est d’accepter le
changement, se diriger vers les buts que I'on
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s’est fixés, prendre des actions décisives, re-
chercher et voir les événements comme des
défis, contréler, entreprendre (Davison, 2006).
Cette facon d’entrevoir la résilience suggere un
controle externe a soi, une action sur une Si-
tuation incontrdlable par soi-méme et serait de
I'ordre d’'une motivation contrélée, extrinséque.

Par ailleurs, la personne dite résiliente porte
également d'autres qualificatifs de I'ordre d’'une
motivation intrinséque. La personne résiliente
est optimiste (Block, 1993), a un sentiment
d’auto-efficacité, se sent compétente, en
confiance, aime son travail, a du plaisir
(Bernshausen et Cunningham, 2001; Davison,
2006; Reivich et Shatte, 2002; Tugade et
Fredrickson, 2004), a un locus de contrdle
interne (Luecken et Gress, 2010), fait des
évaluations plus positives des mémes situa-
tions (Tugade et Fredrickson, 2004), croit avoir
les ressources personnelles lui permettant de
décider de son sort et s’organise pour compo-
ser avec l'environnement plutét que de tenter
de le contréler (Csikszentmihalyi, 2004 in Lebel
et Bélair (2007).

Ces deux descriptions suggerent des motiva-
tions différentes pour des personnes toutes
identifiées de résilientes. Implicitement, il sem-
ble sous entendu que les personnes résilientes
ont des caractéristiques appartenant au con-
cept de la motivation autodéterminée. Par
contre dans la mesure ou la résilience est en-
visagée comme un fait établi, par des recher-
ches a posteriori ou méme lorsque le proces-
sus est considéré, c'est encore le résultat qui
est mesuré et non sa dynamique processuelle.
Nous ne savons pas ce qui se produit réelle-
ment durant le processus de résilience lui-
méme ni ce qui fait que les personnes résilien-
tes puissent étre déprimées ou a tout le moins
en mal de bien-étre aux dires des cliniciens.

La littérature souligne un aspect temporel de la
résilience, d’étapes a suivre. Rappelons
limportance de résister puis de récupérer, se
ressaisir (Zautra, Stuart Hall et Murray, 2010),
de se normaliser durant la période aversive et
de se transformer pour un fonctionnement
adaptatif au sortir de l'adversité (Masten et
O'Dougherty Wright, 2010; Pelchat, Lefebvre,

et Damiani, 2002). Ces aspects temporels ne
sont pas mesurés par les évaluations statisti-
gues de la résilience dans les études transver-
sales. Ces deux supposées étapes seraient
importantes a séparer empiriquement pour
observer ce qui fait le passage de l'une a
lautre. Les différentes compréhensions de la
résilience sont issues d'études auprés d’en-
fants. Les dynamiques et besoins différent
d’avec ceux de l'adulte. Ce processus de rési-
lience pourrait donc s’opérer également de
maniére différente entre I'enfant et l'adulte
dans la mesure ou les compétences et exigen-
ces sociétales différent.

Selon la littérature actuelle, il devrait y avoir
deux composantes importantes a la résilience,
résister et se développer. Mais ces deux
composantes pourraient étre des étapes a
suivre et pourraient étre analysées séparé-
ment. Dans la mesure ou deux composantes
auraient des caractéristiques différentes, un
bien-étre différent, il est important de com-
prendre mieux ces deux moments.

Ainsi nous prévoyons que la résilience, la moti-
vation intrinséque et le bien-étre sont corrélés
positivement. Par ailleurs, la résilience étant
fluctuante, nous anticipons des différences de
résilience et de bien-étre dans le temps, mais
aussi selon le niveau de résilience des ensei-
gnants.

Méthodologie

Des enseignants du niveau primaire et se-
condaire (premier et deuxieme cycle) issus
d’écoles des grandes commissions scolaires
de la région de Montréal, agissant dans diffe-
rents domaines d'enseignement, ayant des
diplébmes de niveaux variés et diversifiés en
termes d’années de service, ont participé a une
étude élargie réalisée par I'équipe de psycho-
logie du monde du travail et des organisations
de I'Université de Montréal, financée par le
Conseil de recherches en sciences humaines
du Canada (CRSH). lIs constituent la base de
données de référence.

Différents questionnaires ont été remplis, a
deux reprises lors de journées pédagogiques,
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en janvier et en juin 2008 et 2009. Au premier
temps de mesure, 534 enseignants ont accep-
té de remplir les formulaires fournis tandis
gu'au deuxieme temps ils étaient 452. Les
mémes écoles ont été sondées a une année
d’intervalle. Pour les deux temps de mesure,
146 enseighants sont retenus. L'échantillon
comprend 104 femmes (71,2%) et 42 hommes
(28,8%). La majorité (44,5%) a entre 31 et
40 ans, environ le tiers (32,2%) est agé entre
41 et 50 ans, 12,3% ont entre 21 et 30 ans
tandis que 11% a plus de 50 ans.

Le questionnaire de Gagné, Forest, Battistelli,
Van den Broeck, Vansteenkiste, Gilbert et al.
(2006) mesure la motivation et comprend qua-
tre dimensions de cing items chacune sur une
échelle allant de 1-6. (motivation externe, moti-
vation introjectée, motivation identifiée, motiva-
tion intrinséque. La résilience est mesurée via
I'échelle de Hardiesse/Résilience (EHR) a été
développée par Brien, Brunet, Boudrias,
Savoie et Desrumaux (2008). Elle comprend
trois facteurs : I'auto-efficacité (douze items), la
croissance (cing items) et l'optimisme (six
items), pour un total de 23 items sur une échel-
le allant de 1-5. Le bien-étre est mesuré a par-
tir du questionnaire EMMBEP (Echelle de
Mesure des Manifestations du Bien-Etre Psy-
chologique) de Massé, Poulin, Dassa, Lambert,
Bélair et Battaglini (1998). Il comprend 25
items mesurant, sur une échelle allant de 1-5,
les dimensions d'estime de soi (quatre items),
d'équilibre (quatre items), d'engagement social
(quatre items), de sociabilité (quatre items), de
contrble de soi et des événements (quatre
items), et de bonheur (cing items). Regroupées
en quatre facteurs (engagement, ouverture a
'environnement, bien-étre par rapport a soi,
équilibre).

Résultats

Les postulats de base pour toutes les analyses
principales ont été vérifiés et sont respectés.
Une analyse de régression multiple montre que
la résilience prédit 43,9% de la variance du
bien-étre (F149) = 112.61, p < 0,001) tandis
que la motivation intrinséque le fait a 35,3%
(Fa1a9) = 78.68, p < 0,001). A elles deux, elles

204

prédisent 55,6% de la variance de bien-étre
(F143 = 89.40, p < 0,001).

Pour vérifier la différence de motivation et de
bien-étre chez les enseignants selon leur ni-
veau de résilience, trois groupes ont été réali-
sés au premier temps de mesure. Ceux dont la
cote se situe entre 1 et 3 constituent les peu
résilients (N=13), ceux donc la cote se situe
entre 3 et 4 constituent les moyennent rési-
lients (N=87), tandis que ceux au dessus de 4
sur I'échelle de Likert sont les tres résilients
(N=40). Les résultats partiels des analyses de
types MANOVA montrent des différences
(AWilks=0.016, Fo, 126y = 791.26, p < 0,001) de
bien-étre entre chaque groupe au premier
temps de mesure (R?=0,30). Au deuxiéme
temps de mesure, il n’y avait plus de différence
entre les peu résilients et les moyennement
résilients, mais toujours avec les trés résilients
(R?=0,20). Des différences de motivation intrin-
séque sont statistiquement significatives entre
chaque groupe au premier temps (R?=0,09)
mais pas au deuxieme.

Pour vérifier I'aspect fluctuant de la résilience,
nous avons entrepris des comparaisons dans
le temps pour chaque groupe via des tests non
paramétriques Wilcoxon du fait de la taille du
premier groupe (N=13). Respectivement et de
maniére statistiquement significative, les en-
seignants peu et moyennement résilients
voient leur niveau de résilience augmenter (Z =
3,p<0,05; Z=3.94, p<0,001) tandis que les
trés résilients ont un niveau diminuant entre les
deux temps de mesure (Z = 2.46, p < 0,05).
Nous avons fait le méme type d’analyse pour le
bien-étre et la motivation intrinséque. Bien que
les mesures de bien-étre et de motivation in-
trinséque semblent suivre les mémes trajectoi-
res que la résilience, les différences ne sont
pas statistiquement significatives.

Interprétation

La résilience semble un prédicteur important
de bien-étre, meilleur encore que la motivation
intrinséque. A ce stade, il est impossible
d’émettre une généralisation de son impor-
tance par contre, avec un tel pourcentage de
prédiction au-dela de 55%, nous sommes en
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droit de nous attendre a une reproduction des
résultats dans d'autres études. Les analyses
montrent toujours des différences de résilience
et de motivation mais chose importante, ces
différences varient selon le groupe. Les peu
résilients ne sont plus différents des moyen-
nement résilients a la deuxiéme prise de me-
sure. Cela suggére une augmentation chez les
peu résilients, ou une diminution chez les
moyennement reésilients. Les résultats des
tests montrent que ce sont les peu résilients
qui augmentent leur niveau substantiellement
pour ne plus faire de différence d'avec les
moyennement résilients méme si ces derniers
augmentent leur taux également.

Les motivations intrinséques sont toujours plus
importantes pour les plus résilients, qui sont
aussi ceux qui vivent le plus de bien-étre. Nous
nous attendons a ces résultats dans la mesure
ou les nombreux travaux de Deci, Ryan et
leurs collaborateurs, sur 30 ans d’études, mon-
trent toujours une corrélation positive et signifi-
cative entre motivation autodéterminée et bien-
étre. Cependant, en un an seulement, alors
gue les moins résilients améliorent leurs sco-
res, les plus résilients ont diminué sur cette
mesure. De plus, les motivations et le bien-étre
des plus résilients tendent a baisser. Ce ne
sont donc pas les plus faibles qui fléchissent,
mais les plus forts ! Peut-étre est-ce justement
relié aux motivations autodéterminées qui peu-
vent étre réduites par toutes sortes de contrain-
tes environnantes.

Conclusion

La résilience s’accompagne de bien-étre selon
une relation linéaire. Par contre, la résilience
augmente pour les moins forts et diminue pour
les plus forts en un an d’intervalle. Ces résul-
tats, bien que préliminaires, corroborent I'as-
pect fluctuant de la résilience. De plus, alors
gu’il serait logique que la résilience des plus
forts soit plus stable, ce sont les premiers pour
qui elle se réduit. Le fait que le bien-étre et la
motivation intrinséque ne semblent pas différer
de maniére significative dans le temps n’est
pas a prendre avec certitude. Ce pourrait étre
I'’émergence d’'un début de différence non iden-
tifiable au tout début du phénomene. Des limi-

tes nombreuses actuellement rappellent que le
niveau de détresse des participants devrait étre
analysé dans la mesure ou la santé psycholo-
gique est plus qu'une affaire de bien-étre.
D’autres parameétres tels que la satisfaction
des trois besoins devraient également étre
analysés pour mieux comprendre I'évolution de
la motivation et de la résilience. Nos recher-
ches futures tenteront de voir I'interaction pos-
sible de la motivation dans le processus de
résilience ainsi qu'un effet médiateur éventuel.
Les autres styles de motivation devraient éga-
lement intervenir dans la motivation générale et
sont a étudier également dans cet échantillon.
Mais déja nous pouvons concevoir qu’il est
important de soutenir le personnel aidant, en-
seignant. Il en va de leur santé psychologique.
Et contrairement aux apparences, les plus forts
ne sont pas les plus stables en termes de rési-
lience. Il importe de s’occuper d’eux aussi !
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Résumé

L’aphasie est un trouble acquis du langage qui affecte la capacité & communiquer verbalement, et
cela, souvent de fagon marquée. Une des relations centrales qui influence la résilience de la personne
aphasique est sans contredit celle de la personne aphasique et de son/sa conjoint(e). Certains cou-
ples semblent mettre en place des adaptations qui facilitent la communication conjugale. Nous avons
rencontré un couple ou le conjoint adopte un rythme trés lent en conversation afin de soutenir la per-
sonne aphasique.

La présente étude vise a étudier I'impact des moments de silence, qui est un indicateur du rythme de
la conversation, et a examiner la perception des conjoints face a cet aspect temporel. Une analyse
d’enregistrements vidéo du couple lors de conversations en milieu naturel a été effectuée, de méme
gu’une analyse des propos du couple lors d’entrevues, relativement aux aspects temporels.

Les résultats démontrent que les silences permettent au couple de continuer de parler sur un sujet en
cours, de résoudre les difficultés d’expression de la personne aphasique ou de donner un instant de
réflexion afin de maintenir la participation & la conversation. De plus, les propos de la personne apha-
sigue et du conjoint lors des entrevues viennent appuyer ces observations. L'environnement commu-
nicatif favorable retrouvé chez ce couple a un effet positif sur la qualité de la relation des partenaires,
ce qui leur permet de mieux vivre avec les conséquences de I'aphasie.
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Introduction

aphasie, trouble acquis du langage,

se caractérise par des difficultés a

comprendre et/ou a utiliser le lan-

gage a la suite d'une lésion céreé-

brale (Sorin-Peters, 2004). L’'apha-
sie engendre des conséquences qui se font
ressentir au niveau personnel et familial, dé-
terminant ainsi de profonds changements qui
viennent bouleverser les rapports entre la per-
sonne ayant de I'aphasie (PA) et ses proches
(Le Dorze et Brassard, 1995). La personne
aphasique doit faire preuve de résilience pour
mieux vivre avec les changements qui se pré-
sentent. Différents auteurs incluent dans la
définition de résilience, la notion de support
social (par exemple, Jordan-lonescu, 2001).
Nos recherches chez des couples dont un des
partenaires présente de I'aphasie nous portent
a croire que méme si le support apporté par le
conjoint est précieux pour soutenir la PA, il
arrive que celui-ci soit teinté de surprotection
nuisant au plein développement la personne
(Croteau et Le Dorze, 1999). Nous avons aus-
si observé que dans des situations de conver-
sation, il arrive a certains conjoints de person-
nes aphasiques de parler fréequemment a leur
place, ce qui peut amener une diminution de la
capacité a participer a des conversations chez
la PA et engendrer un cycle d’'incompétence.
A linverse, des attitudes communicatives ai-
dantes pourraient améliorer la participation de
la personne aphasique et soutenir celle-ci dans
sa confiance et dans sa résilience.

Une des caractéristiques centrales qui est ob-
servée lorsqu’'une PA s’exprime est la pré-
sence de nombreux silences dans son discours
qui sont en lien avec le fait qu’elle recherche
un mot ou une idée. La facon d’aider la PA
dans ces moments de difficulté pourrait avoir
un impact important sur le déroulement de la
conversation et, de fagcon plus générale, sur la
confiance de la PA en ses capacités de com-
muniquer, sur son estime d’elle-méme et sur
sa résilience. La présente recherche vise donc
a étudier la gestion des silences chez les cou-
ples dont un des membres est aphasique.
Plus précisément, elle vise 1) a identifier les
longs moments de silence et a étudier leur im-
pact (positif ou négatif) sur le déroulement de
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la conversation et 2) a examiner la perception
des conjoints face aux aspects temporaux de
leur communication.

Matériel et méthodes
Participants

Un couple dont la dame présente de I'aphasie
depuis six années a participé a cette étude.
L’audition des participants a été vérifiee a l'aide
du Questionnaire de dépistage des difficultés
d’écoute et d’audition de I'RD (Caron et Pi-
card, 1998). L’'aphasie de madame était quali-
fiee de sévere selon le Aphasia severity rating
scale de Goodglass et Kaplan (1983). Les
deux membres du couple, maintenant retraités,
étaient travailleurs sociaux. Monsieur était agé
de 75 ans et madame de 81 ans lors de nos
rencontres.

Conversation

La collecte des données de cette recherche
s'est effectuée en trois temps. Une premiére
rencontre a été organisée avec le couple afin
d’effectuer une tache conversationnelle structu-
rée qui consiste a faire ressortir trois idées sur
ce que le couple ferait s'il gagnait 50 000$.
Les deuxieme et troisieme rencontres ont per-
mis d’obtenir des échantillons de conversation
entre les deux conjoints lors de repas. Les
trois rencontres ont eu lieu au domicile du cou-
ple, sans la présence des membres de I'équipe
de recherche, et ont été filmées a l'aide de
deux caméras Mini DV Digital Handycam de
Sony. Chacune des caméras était orientée
vers un membre du couple. Les images ont
par la suite été fusionnées sur un méme écran
afin d’en faciliter I'analyse conversationnelle.
Les différentes conversations (totalisant prés
de 100 minutes) ont été transcrites a partir de
DVD et révisées.

Entrevues

Des entrevues semi-dirigées individuelles ont
été menées avec la personne aphasique et son
conjoint. Celles-ci visaient a examiner la per-
ception de chacun des participants face a la
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communication dans leur couple avant et apres
'aphasie.

Analyse des données

Conversation. Une méthodologie de recherche
gualitative, sous forme d’analyse conversation-
nelle, a été utilisée (Sacks et al, 1974). Cha-
qgue extrait de conversation contenant un mo-
ment de silence de quatre secondes et plus a
été résumé a l'aide d’'un descripteur. Par la
suite, les descripteurs ont été regroupés en
diverses sous-catégories (7) et catégories (3)
selon leur impact sur le déroulement de la
conversation. Ces derniéres, de méme que le
tiers des descripteurs, ont été validées par un
second juge et les divergences ont été réglées
par consensus.

Entrevues. Afin de répondre au second objec-
tif, les propos relatifs & des aspects temporels
ont été identifiés. En utilisant la méthode de
triangulation (Silverman, 1993) les propos re-
cueillis lors des entrevues semi-dirigées vien-
nent ainsi confirmer ou nuancer les analyses
des moments de silence lors des conversations
du couple.

Résultats

En analysant les impacts des moments de si-
lence, il est possible d'établir sept sous-
catégories. A partir de ces sous-catégories, il
est possible de constituer trois catégories prin-
cipales, soit le changement du sujet de conver-
sation, la réparation d'un moment de trouble et
le maintien du sujet de conversation suite a un
temps de réflexion. Différents extraits viennent
ici illustrer ces catégories.

Catégorie 1 : Changement du sujet de conver-
sation

Tout d'abord, les moments de silence permet-
tent & la PA de changer de sujet de conversa-
tion. L'extrait suivant illustre ce changement de
sujet initié par la dame aphasique. Dans cet
extrait, les membres du couple parlent initiale-
ment d'un certain sujet de conversation entameé
par le conjoint, a savoir qu'un homme du minis-
tere de l'agriculture a expliqué a leur ami com-

ment planter des arbres pour faire des coupe-
vents. Apres un long silence de dix secondes
(énoncé 30), la personne aphasique initie un
nouveau sujet de conversation qui semble im-
portant pour elle : le souhait de voir sa main
paralysée fonctionner a nouveau. Ce long si-
lence permet ainsi a la personne aphasique
d’initier & son tour un sujet de conversation, en
effectuant une coupure d'avec le précédent.

Exemple 1. Troisieme conversation, énoncés
15a35

15 C: (#long) Pis i dit que:... (#) i aime ben
le... le fonctionnaire du ministére du
euh... du ministere de... I'agriculture.

16 Pa: Ahoui?

17 C: lditgu’iaeuh...iaexpligué comment
planter des arbres pour faire des coupe-
vents.

18 Pa: Ahoui? Hum hum.

19 C: (# long) | dit qu'i met trois rangées
d’arbres.

20 Pa: Ahouais.

21 C: Une rangée d'épinettes pis euh...
apres ¢a, c’'est des feuillus.

22 Pa: Ah oui hein?=

23 C:=Hum hum.

24 Pa: Ah... (#) trois rangées d'arbres,
apres ¢a, c’'est des épinettes.=

25 C: =Une épinette. J'pense c'est des fré-
nes puis euh... oh, l'autre jm’en rappelle

pas.
26 Pa: Pisl... l'autre?

27 C: L'autre rangée, m’en rappelle pas.
28 Pa: [S..]

29 Pa: Ahbon.

30 Pa: (10.0) Moi jaimerais euh, vous par-
ler. ((rires))

31 C: ((rires))

32 Pa: ((rires)) Euh... euh:... (# long) A
vous parler (999) mais ((rires)) ...a a te
parler. ((rires))

33 C:

[((rires))]

34 Pa: Euh... (#) la main la... ((regarde et
prend sa main droite paralysée))
J'aimerais c¢a, la voir. (#) Euh...la voir
fonctionner la.

35 C: Ouin.
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Notes. Pa: personne aphasique, C: conjoint,
(#): pause une ou deux secondes, (# long):
pause de trois secondes, (X): pause de X se-
condes (4 et +)

Catégorie 2: Réparation d'un moment de
trouble

Les moments de silence permettent également
aux interlocuteurs de réparer ou d'auto-réparer
un moment de trouble. Dans l'extrait suivant,
la personne aphasique tente de répliquer a
I'énoncé du conjoint « C'pas réglé avec Paul
non plus. » (énoncé 359), mais n'y parvient pas
initialement. Suite a un trés tres long silence
de plus d’'une minute (74 secondes), au cours
duqguel elle semble chercher ses mots, ses
idées, la personne aphasique réussit finale-
ment a dire son idée a son conjoint. Durant ce
tres tres long silence, le conjoint laisse sa
femme tenter, par elle-méme, de réparer ce
moment de trouble et n'intervient guére. A
I'énoncé 366, la personne aphasique essaie a
nouveau de dire une idée, mais n'y parvient
pas. Suite a un autre trés trés long silence (44
secondes), au cours duguel le conjoint se fait
encore une fois tres discret, la personne apha-
sique compléte, sans aucune aide, son idée
entamée a I'’énoncé 360.

Exemple 2. Deuxiéme conversation, énoncés
359 a 368

359 C: C’pas réglé avec Paul non plus.

360 Pa: Hum hum, mais, Paul la, i... (#
long) Hum hum. (# long) ((fait signe de
non avec sa téte)) (74.0) | en a pas par-
lé de:... ((éclaircissement de la gorge))
De c'qu’i faisait euh... a I'érable Ia,
euh... de c'qu’i faisait...

361 C: Alérabliere.

362 Pa: Mais oui. (#) Mais ouais.

363 C: (# long) Les conflits sont pas finis,
hein?

364 Pa: (999)

365 C: (#) Mais euh... (#) comme jdisais
'autre jour moi, on veut ben étre bon,
mais faut pas étre bonasse.=

366 Pa: =Hum hum. I... (44.0) | en a pas
parlé. ((éclaircissement de la gorge))
Puis i avait droit.
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367 C: Hein?

368 Pa: | avait droit de... de pas en parler,
parce que i... i avait... (#) i faisait de
la... de 'eau d’érable.

Catégorie 3 : Maintien du sujet de conversa-
tion suite a un temps de réflexion

Finalement, les moments de silence permettent
aux interlocuteurs de bénéficier d'un temps de
réflexion afin de maintenir le sujet de conversa-
tion. Dans I'extrait qui suit, le couple parle de
la fille de I'amie d'une amie qui débute des étu-
des en orthophonie. A I'énoncé 242, un trés
long silence de seize secondes permet a la
personne aphasique d'obtenir le temps néces-
saire pour formuler son commentaire. Ce si-
lence permet ainsi le maintien du sujet de
conversation et la participation active de la
personne aphasique.

Exemple 3. Deuxiéme conversation, énoncés
230 a 246

230 Pa: Quais. (6.0) Mais euh... ((éclaircis-
sement de la gorge)) Carole euh... al'a
une amie qui euh... (#) se trouve euh...
euh...

231 C: A étudier.

232  Pa: A étudier... I'ataphonie. (orthopho-
nie)

233 C: Hum hum. (#) A n'a parlé de t'ca,
mais on n'a pas réentendu parler.

234  Pa: Ben non, ben euh...c’est ¢ca. Ca la

que...
235 C: Acommence jpense.
236 Pa: Oui.

237 C: C'estlafille d’'une de ses amies.

238 Pa: [Oui, oui.

239 C: (#) Méme, ’me d’'mande si c'est pas
la p'tite fille.

240 Pa: Non.

241 C: Lafille?

242  Pa: Hum hum. (16.0) ((éclaircissement
de la gorge)) Mais euh... elle a... a...
av... avantage gu’elle a, c’est que c’est
dans c’bout-ci.

243  C: Hum hum.=

244 Pa: =Oui.

245 C: (#) Elle demeure a Laval.

246  Pa: Hum hum.
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Perspectives du couple sur les aspects
temporaux

La personne aphasique soutient que son
conjoint lui apporte son aide lorsqu’elle éprou-
ve des difficultés a s’exprimer, tel qu’'une inca-
pacité a terminer sa phrase. Lorsqu'une diffi-
culté se présente, il s’arréte, écoute et tente
ensuite de l'aider.

Exemple 4. Entrevue semi-dirigée avec la per-
sonne aphasique, énoncés 608 a 616

608 |: Oui ca aide beaucoup ¢a. Quand
vous commencez une phrase, hein on
commence pis vous

609 Pa: [Oui, oh oui]

[Oh oui.]
| : arrivez pas a finir...
610 Pa: Oui.
611 |: Qu'est-ce qu’i fait & c’'moment 1a?
612 Pa: Ac'momentlail arréte.
613 1: Il arréte.
614 Pa: Etil reprend les mots.
615 |: Etil reprend la phrase.

616 Pa: Ou... Oui.
Note. I: interviewer

Les propos de la personne aphasique concer-
nant cette stratégie de réparation utilisée par
son conjoint sont corroborés par les vidéos.
L'extrait suivant illustre parfaitement de quelle
facon il s'y prend pour aider la personne apha-
sigue a compléter sa phrase.

Exemple 5. Troisieme conversation, énonceés
181 a4 183

181 Pa: (12.0) Ah ben... (17.0) Jai dit
mon... euh... un p'tit mot, & a a propos
de... euh... euh... Hum hum... ((re-
garde dehors)) (7.0)

182 C: Un p'tit mot a propos de...

183 Pa: A propos de létudiante la, qui
euh... v... va venir.

Dans cet extrait, a I'énoncé 181, la personne
aphasique initie une phrase, mais ne parvient
pas a la terminer. Son conjoint lui laisse donc
un petit moment de répit (silence de sept se-
condes) et reprend par la suite, comme phrase

porteuse, les mots qu’elle a dits. Cette straté-
gie semble fonctionner étant donné que la per-
sonne aphasique réussit finalement a complé-
ter sa phrase (énoncé 183).

Lors de l'entrevue semi-dirigée, le conjoint
mentionne laisser a la personne aphasique le
temps nécessaire a l'expression de ses idées,
sans essayer de la bousculer. Il soutient éga-
lement donner la priorité a la personne aphasi-
qgue et a ses besoins communicationnels dans
sa gestion du temps.

Exemple 6. Entrevue semi-dirigée avec le
conjoint, énonceés 977 a4 982

977 |: Hum hum, c’est ¢a, ¢ca ¢a d’'mande
beaucoup. Ok, mais spécifiquement Ia,
mettons quand t'sais quand a I'essaye
de vous expliquer d’'quoi, pis vous avez
limpression qu'vous essayer d'étre
comme pa... mettons que c’est long pis
tout ¢a, votre sentiment c'est...

978 C: La la jessaye de prendre lattitude
que...

979 | : Détendu? Non?

980 C: [Je... Jarréte tout le reste, je m'assis
avec elle, pis j'dis « Bon, on va essayer
d’'trouver c’'que tu veux dire. »

981 |: Pis ¢a vous frustre pas de faire ¢a,
vous trouvez ¢a euh...

982 C: Ben je trouve ¢a plus important que
le reste que j'ai a faire.

Les propos du conjoint concernant cet aspect
prioritaire sont corroborés par les vidéos.
Drailleurs, I'extrait suivant illustre parfaitement,
de maniere verbale et non-verbale, les dires du
conjoint.

Exemple 7. Deuxiéme conversation, énoncés
141 a 143

141  Pa: ((éclaircissement de la gorge)) |
ont une petite chambre, et puis, i ont...
(#) elle a dit que i faisaient le, le:... (#)
le... (#) voyons. Elle m'a dit que i... ils
faisaient le:... (4.0) Eh maudit!

142  C: [((recule sa chaise pour se lever et
desservir la table, mais reste finalement
assis)) Quand... a Montréal ¢a?
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143  Pa: Oui, mais euh... a m...a Montréal,
elle m'a dit que ils faisaient ¢...ca,
mais...ils entraient. (#) lls entraient, (#)
dans la cuisine.

Dans cet extrait, a I'énoncé 141, la personne
aphasique essaie d'exprimer une idée, mais ne
parvient pas a la compléter étant donné son
manque du mot. La pause, de méme que l'af-
firmation « Eh maudit! », viennent démontrer
ce moment de trouble. A I'énoncé 142, le
conjoint s’appréte a se lever, mais se ravise et
demeure assis a la table, donnant ainsi la prio-
rité a la personne aphasique par rapport a ses
taches domestiques (desservir la table). Par la
suite, il lui pose une question (énoncé 142) afin
gu’elle puisse compléter son idée, ce qu'elle
réussit a faire. Cet extrait éloquent nous illus-
tre bien que le conjoint prend le temps néces-
saire afin d'écouter ce que sa femme essaie de
lui dire, méme si cela peut étre long étant don-
né ses difficultés expressives. Cette stratégie
semble fructueuse et permet la poursuite de la
conversation entre le conjoint et la personne
aphasique.

Discussion et conclusion

Le respect des silences permet a la personne
aphasique de changer de sujet de conversa-
tion, de réparer un moment de trouble et de
bénéficier d'un instant de réflexion afin de
maintenir sa participation a la conversation.
Les propos de la personne aphasique et du
conjoint lors de l'entrevue semi-dirigée vien-
nent confirmer ['utilisation, par le conjoint, de
stratégies faisant appel a des instants de si-
lence.

Les instants de silence sont inévitables et les
interlocuteurs ont plusieurs possibilités quant a
la facon de les gérer. L'étude de ce soutien
conversationnel est primordiale car la qualité
de celui-ci a un impact sur le déroulement de la
conversation. Bien que cette étude ne fait pas
directement de lien entre le support conversa-
tionnel et la résilience de la personne aphasi-
gue, il est logique de croire que ce support s'il
est favorable au déroulement de la conversa-
tion, sera également favorable a la participation
conversationnelle de PA, a son estime d’elle-

214

méme lors de situations de communication et a
sa résilience. Dans le futur, une étude permet-
tant d'observer la résilience des personnes
aphasiques en lien avec le support conversa-
tionnel recu serait des plus pertinentes. |l est
important de soutenir en réadaptation certains
couples afin que la forme d’'aide conversation-
nel qui est apportée a la PA supporte la rési-
lience celle-ci.
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