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Cet essai a ¢€té réalisé a I’intérieur d’un projet plus vaste visant a décrire les besoins des
enseignants' du primaire et du secondaire au regard de 1’inclusion en classe réguliére des
jeunes atteints d’ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay
(ARSACS). Le projet principal s’intéressant a deux populations, les besoins de chacune
d’elles (enseignants du primaire et enseignants du secondaire) ont fait I’objet d’un essai
distinct, mais pour lesquels une seule méthodologie a été utilisée. Pour ce faire, les
auteur.e.s de ces essais, soit Marie-Eve McCluskey-Lavoie et Philippe Lavoie, ont réalisé
leur essai en collaboration, mais de maniere indépendante. Toutes similitudes sont liées a

une méthodologie similaire et une rareté des données probantes en lien avec I’ARSACS.

! Afin d’alléger le texte, le masculin sera utilisé d’emblée.



Sommaire

L’ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS) est
une maladie neurodégénérative rare dont la prévalence est plus importante dans les régions
du Saguenay-Lac-Saint-Jean et de Charlevoix. Depuis 1999, le contexte d’inclusion
scolaire issu des réformes de 1’éducation au Québec fait en sorte que les enseignants de
ces régions sont plus susceptibles d’accueillir un ou des jeunes atteint(s) de cette maladie
dans leur classe réguliere. Les déficits et incapacités variables inhérents a I’ARSACS sont
a méme d’exercer une influence importante sur les habitudes de vie et les rdles sociaux
des €léves qui en sont atteints et peuvent entrainer une situation de handicap durant leur
parcours scolaire. Parallelement, de nombreuses études portant sur I’inclusion scolaire au
Québec ont soulevé des limites et des préoccupations chez les enseignants du régulier au
regard de I’inclusion des éleéves en situation de handicap ou en difficulté d’adaptation ou
d’apprentissage (EHDAA). En vue de faire un premier pas pour répondre aux objectifs
ministériels relativement a I’amélioration des services offerts aux EHDAA dans les écoles,
ce travail de recherche visait a décrire les connaissances, la formation, I’attitude, le
sentiment d’efficacité personnelle ainsi que les besoins des enseignants du secondaire par
rapport a I’inclusion scolaire des €leves atteints d’ARSACS. Pour ce faire, une enquéte
par sondage, a la fois qualitative et quantitative, a été réalisée. Un questionnaire en ligne
(créé par I’équipe de recherche) a été utilisé pour la collecte de données. L’échantillon
¢était composé de 17 enseignants du secondaire employés dans 1’un des centres de services
scolaire de la région du Saguenay—Lac-Saint-Jean. Ces derniers ont été recrutés en

collaboration avec les directions des centres de services scolaire et par sollicitation via les



v

réseaux sociaux. Les résultats démontrent qu’entre 68,75 % et 87,50 % des enseignants
du secondaire ont peu ou pas de connaissances sur I’ARSACS et les stratégies a mettre en
place pour en réduire les impacts. L.’ensemble des enseignants sondés n’ont pas recu de
formation spécifique portant sur I’ARSACS. Toutefois, la plupart des participants (71,43
%) empruntent une attitude positive quant a 1’inclusion scolaire des éléves atteints
d’ARSACS. Le score moyen des enseignants a 1’échelle d’efficacité personnelle
correspond a un sentiment d’efficacité¢ personnelle modéré. Néanmoins, 57,15 % des
répondants anticipent que 1’inclusion des éléves atteints d’ARSACS puisse nuire a leur
satisfaction au travail. En ce qui a trait a leurs besoins, 61,54 % des enseignants font
ressortir un manque de soutien, tant sur le plan des ressources humaines que financiéres.
Enfin, plus du tiers des répondants (41,66 %) ont déclaré avoir « beaucoup » a
« énormément » d’intérét a avoir acces a une formation portant exclusivement sur
I’ARSACS et I’inclusion scolaire des jeunes qui en sont atteints. Ces informations seront
utiles pour justifier le développement de programmes de formation adaptés a la fois aux

¢leves atteints d’ARSACS et a leurs enseignants.
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Introduction



Depuis quelques décennies, 1’inclusion scolaire de jeunes en situation de handicap
est une tendance importante en Occident, y compris sur le territoire québécois
(Prud’homme, Duchesne, Bonvin, Vienneau & Choi, 2016). En effet, depuis 1999, les
réformes de 1’éducation au Québec (Ministére de I’Education et de 1’Enseignement
supérieur [MEES], 2019; Ministére de I’Education, du Loisir et du Sport [MELS], 2011;
Ministére de I'Education du Québec [MEQ], 1999) incitent les milieux scolaires a intégrer
dans les classes régulieres les éléves en situation de handicap ou en difficulté d’adaptation
ou d’apprentissage (EHDAA)?. Depuis lors, c’est aux centres de services scolaire
québécois que revient la responsabilité de fournir les services nécessaires a I’intégration?
en classe régulicre des EHDAA et d’adapter les services éducatifs en fonction de leurs

besoins (MEQ, 1999; MEES, 2019; MELS, 2011).

Bien que dans son rapport 2018-2019, le MEES constate une amélioration du taux
de diplomation et de qualification des EHDAA au secondaire, ce dernier demeure

significativement inférieur a celui des éleves réguliers (MEES, 2019). Pour la cohorte

2 Bien que le terme éléves ayant des besoins éducationnels particuliers (EBEP) soit encore couramment
utilisé dans la littérature, le MEES désigne formellement cette catégorie d’éléves sous ’appellation
« ¢éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA) » (MEES, 2019).
L’appellation EHDAA sera ainsi utilisée tout au long de cet essai et renvoie a I’ensemble des éléves ayant
des besoins particuliers.

3 Le terme « intégration » référe a la scolarisation des éléves ayant des besoins éducationnels particuliers
(EBEP) dans le cadre scolaire le plus normatif et le moins restrictif possible, soit en classe réguliere (MEQ,
1999).



admise pour I’année scolaire 2010-2011 (suivie jusqu’en 2016-2017), les éleves réguliers
affichaient un taux de diplomation de 85,6 %, comparativement a 53,7 % pour les EHDAA

(MEES, 2019).

A la lumiére de ces résultats, le MEES (2019) a indiqué que les principes d’équité
et d’égalité des chances exigent que les écarts de réussite observés soient analysés et que
les moyens nécessaires soient mis en place pour les réduire le plus possible. De plus, dans
son Plan d’action a l’égard des personnes handicapées 2019-2020, le MEES déclarait
son objectif d’améliorer les services offerts aux EHDAA dans les écoles primaires et
secondaires. Dans cette visée, le MEES prévoyait notamment soutenir les centres de
services scolaire accueillant des éléves en situation de handicap, attribuer une aide
financiere destinée au soutien a I’intégration des EHDAA en classe réguliére, ainsi

qu’ajouter des ressources pour les EHDAA.

Cependant, tandis que la dynamique inclusive s’intensifie sur le plan 1égislatif, les
enseignants, quant a eux, se trouvent engagés dans un paradoxe consistant a faire
davantage avec une plus grande diversit¢ d’EHDAA créant des groupes hétérogenes
(Couturier & Hurteau, 2018; Galasso-Chaudet & Chaudet, 2015; Goyette & Martineau,
2020; Kamanzi, Tardif, & Lessard, 2015). Or, dans le secteur de 1’éducation des jeunes
au Québec (soit le préscolaire, le primaire et le secondaire), plus que jamais, les
enseignants se sentent dépassés, fatigués et en manque de ressources (Boutin, Bessette, &

Dridi, 2015; Couturier & Hurteau, 2018; Henry, 2011; Rojo & Minier, 2015). En plus des



nombreux changements dans leurs taches, la polyvalence et ’autonomie dont les
enseignants doivent faire preuve dans ce contexte amenent une intensification qualitative
et quantitative de leur travail (Henry, 2011). A I’issue de ce phénoméne d’inclusion, des
auteurs ceuvrant dans le domaine scolaire questionnent 1’écart entre la prescription
d’inclure I’enfant différent, I’intention de 1’aider et la capacité réelle pour I’enseignant d’y
parvenir (Galasso-Chaudet & Chaudet, 2015; Goyette & Martineau, 2020). De plus,
plusieurs membres du personnel de 1’éducation®, des directeurs d’établissement ainsi que
bon nombre de chercheurs soutiennent que la politique inclusive mise en place depuis
quelques années n’est pas assortie des moyens appropriés pour en faciliter 1’application

(Boutin et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018).

La population ’EHDAA inclut notamment des jeunes atteints d’ataxie récessive
spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS). Dans les régions du
Saguenay — Lac-Saint-Jean (SLSJ) et de Charlevoix, les enseignants du primaire et du
secondaire sont plus susceptibles d’accueillir un ou des jeunes atteint(s) de cette maladie
dans leur classe réguliere étant donnée la prévalence plus importante de cette maladie dans
ces régions (Bchetnia et al., 2021; Gouvernement du Québec, 2020). En raison des déficits

moteurs liés a I’ARSACS tels que le trouble de coordination (ataxie), la spasticité des

4 L’appellation « personnel de I’éducation » renvoie au personnel des milieux scolaires qui travaillent
directement aupreés des EHDAA dans le cadre de leur inclusion scolaire, soit le personnel enseignant (en
classe réguliere et spécialisée), le personnel professionnel (c’est-a-dire les orthopédagogues, les
conseillers pédagogique en adaptation scolaire, les psychoéducateurs, les orthophonistes, les conseillers
en orientation, les psychologues et les ergothérapeutes) et le personnel de soutien (c’est-a-dire les
techniciens en éducation spécialis¢) (Couturier & Hurteau, 2018).



membres inférieurs, 1’atrophie musculaire des membres supérieurs et la dysarthrie (trouble
de I’¢élocution) (Duquette et al., 2013; J. P. Bouchard et al., 1978; Pilliod et al., 2015;
Takiyama, 2006), les éléves qui en sont atteints pourraient davantage étre a risque de se
trouver en situation de handicap durant leur parcours scolaire. En effet, selon le Réseau
international sur le Processus de production du handicap (RIPPH), une situation de
handicap se définie comme étant « [...] la réduction de la réalisation ou a I’incapacité a
réaliser des habitudes de vie, résultant de I’interaction entre les facteurs personnels (les
déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques personnelles) et les facteurs
environnementaux (les facilitateurs et les obstacles) » (RIPPH, 2023, para. 3). Ces derniers
étant aux prises avec des incapacités variables pouvant exercer une influence sur leurs
habitudes de vie et leurs rdles sociaux se voient ainsi concernés par les mesures du MEES

entourant les EHDAA.

Outre les répercussions limitatives que peuvent entrainer les incapacités motrices
inhérentes a la maladie dans la réalisation des activités scolaires, environ le tiers des jeunes
atteints d’ARSACS d’age scolaire présenteraient des difficultés d’apprentissage
(Duquette, Brais, Bouchard, & Mathieu, 2011), lesquelles ne peuvent pas étre expliquées
que par les troubles moteurs. Une hypothése a été émise selon laquelle 1’influence de
facteurs socioaffectifs et de déficits serait aussi en cause (Lévesque, 2004). Par ailleurs,
bien qu’un fonctionnement intellectuel dans la moyenne ait ét¢ documenté chez les
personnes adultes atteintes d’ARSACS (J. P. Bouchard, Barbeau, Bouchard, & Bouchard,

1978), des déficits neuropsychologiques sur les plans de I’attention, de la mémoire



visuelle séquentielle, de la résistance a 1’interférence et de I’apprentissage auditivoverbal
ont néanmoins été observés chez des enfants et adolescents atteints d’ARSACS (Drolet,

2002).

A Tissue des résultats de ces différents travaux, il est possible de constater la
variabilité et la complexité des problématiques, sur les plans moteur, cognitif et social,
ayant été observées chez les jeunes atteints d’ARSACS d’age scolaire. Une réflexion est
alors a faire quant aux défis que I’inclusion en classe réguliére de cette population pourrait
représenter pour les enseignants et ce, pour diverses raisons. D’une part, la formation
initiale susceptible de préparer les enseignants a inclure ces éléves peut présenter des
limites (Boucher-Mercier, 2013). D’autre part, des défis peuvent découler du fait de la
rareté des ressources humaines (personnel de soutien et spécialis€¢) pouvant offrir des
services adaptés aux besoins des EHDAA et de 1’aide a I’enseignant dans le cadre de
I’inclusion de ces enfants en classe réguliere (Boutin et al., 2015). Enfin, il apparait
important de prendre en compte la difficulté d’acces et les délais d’obtention des
ressources matérielles et financieres essentielles pour répondre aux besoins d’une grande
diversit¢ ’EHDAA, tels que rapportés par de nombreux enseignants québécois dans le

contexte actuel d’inclusion scolaire (Boutin et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018).

Bien qu’il n’y ait aucune étude spécifiquement réalisée sur les besoins des
enseignants intégrant des jeunes atteints d’ARSACS en classe réguliére, une étude de

Boucher-Mercier (2013) adresse quelques aspects de cette problématique. Cette étude a



notamment permis de faire ressortir la présence d’un besoin de formation chez les
enseignants, que ces derniers justifient par un manque de connaissances sur I’ARSACS et
sur les stratégies d’intervention a privilégier auprés des jeunes qui en sont atteints
(Boucher-Mercier, 2013). Les besoins des enseignants ne figurant pas dans les variables
de cette étude, Boucher-Mercier (2013) recommande néanmoins d’explorer cet aspect
plus spécifiquement en vue de répondre aux objectifs d’inclusion scolaire du MEES.
Parallélement, une étude menée par Boutin et al. (2015) portant sur 1’intégration scolaire
telle que vécue par des enseignants dans les écoles du Québec, rapporte que les
enseignants font face a de nombreuses problématiques dans le contexte actuel d’inclusion
scolaire. En effet, en plus des lacunes rapportées sur le plan des ressources humaines
(personnel professionnel et de soutien) et financicéres, nombreux sont les enseignants qui
expriment un sentiment d’impuissance devant la lourdeur de la tache et, dans plusieurs
cas, soulignent la nécessité¢ d’une formation adéquate pour intervenir aupres des EHDAA
(Boutin et al., 2015; Kamanzi et al., 2015; Koubeissy & Malo, 2023). Cela va dans le
méme sens de ce qui a été rapporté dans I’étude de Boucher-Mercier (2013), a savoir qu’un
besoin de formation et de soutien est présent chez des enseignants intégrant des €leves
atteints d’ARSACS, en vue de pouvoir faciliter leur inclusion. Cela corrobore également
I’é¢tude de Lavoie (2023) portant sur les besoins des enseignants du primaire relativement
a I’inclusion en classe régulicre des ¢leves atteints d’ARSACS, qui a permis de mettre en
lumiere un manque de ressources humaines, financieres et formatives afin de permettre

I’inclusion de ces éléves.



A I’issue de ces constats, il est possible d’envisager que d’autres besoins, tels que
ceux rapportés par d’autres enseignants québécois (Boutin et al., 2015; Couturier &
Hurteau, 2018) puissent aussi étre présents chez les enseignants des régions du SLSJ et de
Charlevoix. En effet, un manque d’informations est noté quant a la description des besoins
des enseignants du SLSJ et de Charlevoix relativement a I’inclusion scolaire des EHDAA
et, plus spécifiquement, des éléves atteints d’ARSACS. Afin d’effectuer un premier pas
en vue de répondre aux besoins de ces enseignants, et plus largement, aux objectifs du
MEES concernant 1’inclusion scolaire des EHDAA, la présente étude vise a décrire les
besoins des enseignants du secondaire au regard de 1’inclusion en classe réguli¢re des
EHDAA, et plus particulierement, des ¢éléves atteints d’ARSACS. En effet, ce projet
s’inscrit dans un projet plus vaste consistant a décrire les besoins des enseignants du
primaire et du secondaire au regard de I’inclusion en classe réguliere des jeunes atteints
d’ARSACS. Le présent projet concerne seulement les enseignants du secondaire. Le choix
de diviser ce projet par secteur (primaire et secondaire) est justifié puisque les besoins et
les revendications exprimés par les enseignants du primaire et du secondaire quant a
I’inclusion des EHDAA diffeérent (Boutin et al., 2015). En effet, selon Boucher-Mercier
(2013), ’inclusion scolaire des €leves atteints d’ARSACS au secondaire n’entrainerait pas
les mémes défis pour les enseignants que pour ceux du primaire. Notamment, I’étude de
Boucher-Mercier (2013) a permis de mettre en lumiere une intégration scolaire réussie
pour les jeunes atteins d’ARSACS au primaire, toutefois, une intégration scolaire mitigée
ainsi qu’une intégration scolaire non réussie ont ét¢ documentées chez des jeunes atteints

d’ARSACS au secondaire. Les participants de cette étude alléguaient entre autres que les



jeunes atteints d’ARSACS au secondaire n’arrivaient pas a suivre le rythme de la classe

et qu’ils expérimentaient du découragement.

Par ailleurs, pour les adolescents dont 1’intégration a été qualifiée de mitigée,
plusieurs aspects qualifiés de non facilitants a leur intégration au secondaire ont été
décrits, soit : un manque de ressources, de services et d’aide dans le milieu scolaire ; un
manque d’information relative a la prise en charge de I’intégration (c’est-a-dire une
difficulté a assurer un suivi entre les différents acteurs scolaires impliqués et a s’assurer
que le jeune ait acces aux services nécessaires); de méme qu’un refus du jeune que des
mesures d’adaptation soient mises en place. De plus, un manque de collaboration,
d’ouverture et de motivation, de méme qu’une difficulté d’acceptation de 1’adolescent de
sa maladie, €taient considérés par certains participants comme des aspects non facilitants
a leur inclusion scolaire (Boucher-Mercier, 2013). Or, plusieurs aspects facilitants ont été
relevés parmi les situations d’intégration décrites comme étant mitigées chez les éleves
du secondaire : un milieu scolaire informé de la maladie du jeune; ’implication et le
soutien des enseignants; la collaboration et la communication entre les différents acteurs

du milieu scolaire ainsi que la mise en place d’adaptations matérielles et personnelles.

Pour ce qui est du jeune du secondaire pour qui I’intégration scolaire a été qualifié
de non réussie, les participants qualifiaient I’intégration sociale de ce dernier comme étant
négative et précisaient que celui-ci était stigmatisé, malheureux a 1’école et n’avait pas

vraiment d’amis. Parmi les aspects non facilitants pour I’intégration scolaire non réussie,



certains participants mentionnaient le fait d’avoir plusieurs enseignants, que tous les
enseignants ne soient pas informés de la maladie du jeune, le manque d’ouverture et
d’implication de certains enseignants, le manque de ressources et de services mis en place
a I’école, la difficulté d’acceptation du jeune de sa maladie, le fait que le jeune refuse la
mise en place de mesures d’adaptation, le manque d’ouverture, de motivation et de
collaboration du jeune ainsi que le fait que les pairs du jeune ne soient pas au courant de
sa maladie par refus de ce dernier. En ce qui concerne les aspects facilitants, les
participants soulevaient I’implication de certains enseignants, la bonne relation entre le
jeune et certains enseignants, 1’importance des connaissances sur I’ARSACS et la

reconnaissance par le jeune de ses limites (Boucher-Mercier, 2013).

De surcroit, plusieurs particularités propres a 1’adolescence font en sorte que les
défis vécus par les jeunes au secondaire, qu’ils soient ou non atteints d’ARSACS,
devraient étre considérés par les enseignants: les changements pubertaires entrainant des
modifications de I’image corporelle; I’augmentation de la désirabilité sociale; la recherche
identitaire; I’individuation de la famille et la recherche d’autonomie (Cloutier, Drapeau,

Denault & Cellard, 2021).

Enfin, cette division entre le primaire et le secondaire pourrait permettre
éventuellement d’offrir une formation adaptée aux besoins spécifiques des enseignants du
secondaire. Cette formation pourrait entre autres permettre d’explorer les stratégies a

adopter pour favoriser la réalisation des roles sociaux et habitudes de vie des adolescents
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atteints d’ARSACS dans leur milieu scolaire, en considération de leurs déficits et
limitations. La création de cette formation de méme que 1’¢laboration de son contenu

pourraient d’ailleurs faire 1’objet d’un prochain essai doctoral.



Contexte théorique



Le contexte théorique comprend six sections. La premiére section a pour objectif
de définir les concepts d’intégration et d’inclusion scolaire. La seconde section vise a
décrire ’ARSACS, soit sa prévalence et sa pathogénése, ainsi qu’un portrait des atteintes
de la maladie observées a divers plans. La troisiéme section aborde les obstacles soulevés
par les enseignants du secondaire au regard de I’inclusion scolaire des EHDAA. La
quatrieme section inclut une description des conditions essentielles a 1’inclusion scolaire
des EHDAA, c’est-a-dire les connaissances des enseignants relativement aux EHDAA et
a PARSACS; la ou les formation(s) des enseignants relativement a 1’inclusion des
EHDAA,; les attitudes et le sentiment d’efficacité personnelle (SEP) des enseignants quant
a I’inclusion scolaire de ces éléves ainsi que les ressources humaines et financicres
disponibles a cet effet. La cinquiéme section présente le cadre conceptuel qui permettra
de structurer 1’analyse et l’interprétation des données de I’étude, soit le Modele de
développement humain - Processus de production du handicap (MDH-PPH)

(Fougeyrollas, 2010). La sixieme section décrit, quant a elle, les objectifs de I’étude.

Définition des concepts d’intégration et d’inclusion scolaire
A T’issue d’un vaste mouvement de démocratisation de 1’éducation amorcé dans les
années 1960, le systéme scolaire québécois a entamé une importante révolution en faveur

d’une scolarisation inclusive. Autrefois ségrégatif, le systéme scolaire québécois s’est



13

tourné progressivement vers 1’intégration scolaire des EHDAA, puis vers leur inclusion
scolaire (Conseil supérieur de I’éducation [CSE], 2017). Comme les définitions de ces
termes ne sont pas univoques dans les écrits (et méme parfois utilisés comme des
synonymes), pour lever toute ambigiiité, le CSE (2017) a clarifié le sens attribué a ces
termes et décrit leur évolution sur un continuum :

1. Intégration scolaire : Dans les situations d’intégration scolaire, 1’é1éve ayant
des besoins particuliers est intégré a la classe ordinaire, mais doit s’y adapter
(avec les mesures mises a sa disposition). Il doit évoluer comme les autres
et suivre 1’enseignement donné.

2. Inclusion scolaire : Dans les situations d’inclusion scolaire, c’est plutot
I’école qui s’adapte a 1’¢éleve ayant des besoins particuliers pour qu’il puisse
participer pleinement aux activités d’apprentissage au sein de la classe
ordinaire. Cette inclusion peut étre a temps partiel ou a temps plein. On
reconnait la différence et le fait que la réussite puisse se traduire
différemment pour certains €éléves.

3. Education inclusive : Dans les situations d’éducation inclusive, 1’école
cherche a s’adapter a priori a la diversité des éléves dans leur ensemble. On
parle aussi de pédagogie inclusive ou de pédagogie universelle. En agissant
sur les obstacles a 1’apprentissage, 1’école cherche a développer le plein
potentiel de chacun selon ses aptitudes et ses champs d’intérét, dans une
perspective d’apprentissage tout au long et au large de la vie. (p. 5)

L’expression « €éducation inclusive » a ainsi été retenue par le CSE (2017) (plutot

que pédagogie inclusive ou pédagogie universelle), car elle englobe 1’ensemble des

interventions éducatives étant réalisées dans une école.

Au sens large du terme, I’intégration scolaire réfere a I’établissement d’un contact
entre '’EHDAA et 1’¢éléve ordinaire dans un milieu scolaire (Bélanger, 2004). Du c6té du
MEQ (1999), le terme « intégration » renvoie a la scolarisation des EHDAA dans le cadre

scolaire le plus normatif et le moins restrictif possible, soit en classe réguliere.



14

L’« inclusion scolaire », quant a elle, ne réfere pas simplement au placement physique de
I’EHDAA, mais implique également que I’EHDAA scolarisé en classe réguliere
expérimente un sentiment d’appartenance et d’acceptation (Voltz, Brazil, & Ford, 2001).
Ce terme suppose aussi qu’un soutien soit présent afin de favoriser I’apprentissage du plus
grand nombre d’¢éléves (Voltz et al., 2001). Contrairement a l’intégration (qui vise
spécifiquement les EHDAA), le terme inclusion implique que les besoins de chaque

membre de 1’école soient considérés (Stainback, Stainback & Jackson, 1992).

Dans la présente étude, le concept d’inclusion scolaire sera utilisé puisqu’il
comprend I’aspect social (et non seulement physique des EHDAA) en classe réguliére et,
plus largement, dans leur école, ainsi que les besoins des enseignants relativement a
I’inclusion de ces jeunes. De plus, cette terminologie correspond davantage aux mesures

et aux objectifs ministériels actuels concernant la scolarisation des EHDAA.

Ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay
L’ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS) est
une maladie neurodégénérative (J. P. Bouchard et al., 1998) dont les atteintes incluent
trois composantes systémiques soit, cérébelleuses, pyramidales et neuropathiques
(Mathieu, Gagnon & Bouchard, 2003). L’ARSACS est I'une des maladies héréditaires
récessives les plus fréquemment retrouvées dans les régions du SLSJ et de Charlevoix

qu’ailleurs au Québec (Cruz Marino et al., 2023 ; Gouvernement du Québec, 2020).
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Prévalence et pathogénése

A travers les années, différents chercheurs se sont penchés sur la prévalence et la
distribution de I’ARSACS dans le monde. Au sein de la population du SLSJ et de
Charlevoix, une personne sur 22 serait porteuse du géne responsable de la maladie
(Corporation de recherche et d’action sur les maladies héréditaires [CORAMH], 2018b;
Cruz Marino et al., 2023; Dystrophie musculaire Canada [DMC], 2019). Au Québec, il y
a pres de 320 personnes atteintes (Ataxie Canada, 2020), dont environ 250 qui résident
dans les régions du SLSJ et de Charlevoix (Cruz Marino et al. 2023; DMC, 2019). Sur le
plan génétique, deux mutations du gene SACS (se situant sur le locus 13qll et codant une
protéine appelée sacsine) ont initialement été retrouvées comme étant responsables de
I’ARSACS; ces mutations génétiques empécheraient la protéine sacsine de se former
adéquatement (Engert et al., 2000; Richter et al., 1999; Takiyama, 2007). Au moment
actuel, plus de 200 mutations du géne SACS sont documentées dans de nombreux pays a

travers le monde (Bagaria, Bagyinszky & An, 2022).

Portrait des atteintes observées dans ’ARSACS

Les prochains paragraphes présenteront les atteintes observées chez les personnes
atteintes d’ARSACS, lesquelles ont ¢été regroupées sous quatre aspects soit,
neurophysiologiques et évolution des symptomes, neuropsychologiques, psychologiques

et socio-affectifs.
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Aspects neurophysiologiques et évolution des symptomes. L’ARSACS se
caractérise par une atteinte de la moelle épiniére et des nerfs périphériques (J. P. Bouchard
et al., 1978). Plus spécifiquement, une atrophie du vermis cérébelleux supérieur (Anheim
et al., 2008; J. P. Bouchard et al., 1998; Takiyama, 2006), des signes de dénervation des
muscles distaux (J. P. Bouchard et al., 1998), ainsi qu’une perte des cellules de Purkinje
dans le cortex cérébelleux y sont retrouvés (J. P. Bouchard et al., 1998; J. P. Bouchard,

Richter, Melangon, Mathieu & Michaud, 2000; Takiyama, 2006).

Bien que présente a la naissance, ’ARSACS est généralement détectée lors de
I’apprentissage de la marche, vers 1’age de 12-18 mois, ou les symptdmes physiques se
manifestent de manicre plus évidente (J. P. Bouchard et al., 1978). Les premiers signes de
la maladie consistent en une légere ataxie (démarche instable, non coordonnée) et une
spasticit¢ prédominante au niveau des membres inférieurs (Baets et al., 2010; J. P.
Bouchard et al., 1978; J. P. Bouchard et al., 1998; J. P. Bouchard et al., 2000; Takiyama,

2006).

En ce qui concerne I’évolution de la maladie, celle-ci est d’abord lente et progresse
plus significativement vers la fin de 1’adolescence et le début de I’age adulte (R. W.
Bouchard, Bouchard, Bouchard & Barbeau, 1979). En effet, une étude menée par Gagnon
et al. (2018a) a permis de constater qu’une période de deux ans était suffisante pour
observer un déclin significatif sur les plans de la coordination des membres inférieurs, de

I’équilibre, de la capacit¢ ambulatoire et de la sévérité globale de la maladie chez les
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personnes qui en sont atteintes. De manicre générale, le langage est normal pendant
I’enfance, alors qu’une dysarthrie (difficult¢é de prononciation), caractérisée par un
langage lent et pateux, est retrouvée chez la majorité des adultes atteints agés de 20 ans et
plus (Duquette et al., 2013; J. P. Bouchard et al., 1978; J. P. Bouchard et al., 1998). La
progression de la maladie entraine également une augmentation des réflexes d’extension,
la présence de contractions musculaires involontaires au niveau des chevilles, une perte
des réflexes achilléens (soit le réflexe attendu lors de la percussion du tendon d’Achille),
une imprécision des gestes quotidiens et des difficultés a effectuer des mouvements fins.
Une atrophie musculaire entrainant une faiblesse aux membres supérieurs est aussi
documentée (Baets et al., 2010; Pilliod et al., 2015). Des mouvements saccadés
involontaires des yeux, une difficulté a avaler, une diminution du volume des muscles des
extrémités des membres et une déformation des mains et des pieds sont également présents
(J. P. Bouchard, 1991; J. P. Bouchard et al., 1978). Ces multiples atteintes ont des impacts
importants sur le plan académique. Notamment, des difficultés relatives a la motricité fine
et globale, a la coordination, a 1’écriture (calligraphie) et a 1’¢locution entrainerait un
rythme de travail plus lent de méme que des difficultés en éducation physique (Boucher-

Mercier, 2013).

Bien que les symptomes et leur évolution peuvent varier légérement d’une
personne a 1’autre (Anheim et al., 2008), la majorité des personnes atteintes nécessiteront
un fauteuil roulant vers 1’age moyen de 41 ans (J. P. Bouchard, 1991), entrainant ainsi une

limitation de leur indépendance fonctionnelle et de leur participation sociale (Gagnon et
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al., 2018b; Gagnon, Desrosiers & Mathieu, 2004). L’espérance de vie des personnes

atteintes d’ARSACS se situe en moyenne a 62 ans (Mathieu et al., 2003).

Aspects neuropsychologiques. Une étude de Drolet (2002) a permis de mettre en
évidence la présence d’atteintes neuropsychologiques chez les enfants et les adolescents
atteints d’ARSACS. Des déficits sur le plan de 1’attention visuelle sélective ainsi que de
la mémoire visuelle sont notamment retrouvés chez certains d’entre eux (Drolet, 2002).
L’hypothése d’un déficit du temps de réaction et de la vitesse de traitement de
I’information a été émise, du fait qu'une lenteur a été constatée lorsque ces jeunes
exécutent des taches non-motrices (Drolet, 2002). Bien que d’autres études se soient
intéressées aux atteintes neuropsychologiques chez les personnes atteintes d’ARSACS
(Boivin-Mercier, 2021; Brassard, 2020), ces derniéres ont été réalisées aupres de
populations adultes. Il n’est donc pas possible d’inférer que les atteintes ou encore les

déficits chez I’adulte sont les mémes qu’a I’enfance ou ’adolescence,

Aspects psychologiques et socio-affectifs. Bien que les déficits moteurs soient
souvent mis en avant-plan dans I’ARSACS, des aspects psychologiques et socio-affectifs
entrainent également des défis pour les personnes qui en sont atteintes (DMC, 2019). En
bas age, I’enfant atteint d’ARSACS prend habituellement peu conscience de sa maladie,
ce qui n’est toutefois plus le cas a ’adolescence ou le jeune atteint d’ARSACS peut
rechercher la normalisation et éviter de parler de sa maladie; il peut aussi présenter un

certain déni de la maladie et refuser de cotoyer d’autres jeunes qui en sont atteints (DMC,
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2019). En raison de la visibilité de leurs déficits, I’acceptation par les pairs peut tre plus
difficile et I’adolescent atteint d’ ARSACS peut expérimenter un sentiment de rejet (DMC,

2019).

Parallélement, les résultats de 1’étude de Lévesque (2004), réalisée aupres des
professionnels de la santé de la Clinique des maladies neuromusculaires de Jonquicre
(CMNM)), des enseignants et des parents d’enfants atteints d’ARSACS, mettent en
lumiére que les difficultés d’apprentissage observées chez ces jeunes ne découleraient pas
uniquement des troubles moteurs inhérents a la maladie. Notamment, de I’anxiété et une
plus faible estime de soi, liées au fait d’étre atteint de la maladie pourraient, selon eux,
conduire a des difficultés d’inclusion et avoir un impact potentiel sur la disposition de ces
jeunes aux apprentissages ou encore sur leurs performances scolaires (Lévesque, 2004).
En effet, ces jeunes seraient moins valorisé€s par leurs pairs, auraient des difficultés de
confiance en eux, d’estime personnelle et d’autonomie, pouvant entrainer un potentiel
désintérét face a 1’école (Lévesque, 2004). Néanmoins, il importe de considérer que
I’estime de soi et l’anxiét¢ ne peuvent, a elles seules, expliquer les troubles
d’apprentissage rapportés. Or, I’étude de Lévesque (2004) a permis de faire ressortir que
les adolescents atteints d’ARSACS et ayant des troubles d’apprentissage présentent un

désir d’acceptabilité sociale €élevé et souhaitent donner une image positive d’eux-mémes.

De plus, selon Boucher-Mercier (2013), la période du secondaire semble apporter

définitivement plus de défis a ’inclusion scolaire des jeunes atteints d’ARSACS. Cette
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méme auteure indique, a cet égard, qu’il s’avére essentiel de trouver des fagons de
rejoindre les enseignants impliqués dans 1’inclusion scolaire de ces jeunes, en vue de les
mobiliser a explorer davantage les difficultés concrétes qu’ils vivent et d’établir des
stratégies adaptées a leur situation (Boucher-Mercier, 2013). D’autres auteurs rapportent
que de nombreux enseignants soulignent la nécessité de tenir compte des aspects cognitifs
et affectifs reliés au processus méme de 1’inclusion scolaire, mais que des limites liées a
leur formation ainsi qu’un manque de ressources humaines dans leur école réduiraient la
possibilité d’intervenir sur I’ensemble des problématiques d’inclusion pouvant étre vécues
par les EHDAA (Boutin et al., 2015; Carpentier, Mukamurera, Leroux & Lakhal, 2019;

Goyette & Martineau, 2020).

Plus particulierement au regard du niveau de scolarit¢ des adultes atteints
d’ARSACS, une ¢tude de Forgues (2019), portant entre autres sur 1’adaptation sociale des
personnes atteintes de cette maladie (dont I’échantillon totalisait 30 personnes atteintes
d’ARSACS), révélait que 46,7 % des sujets avaient complété des études postsecondaires.
Parmi ces derniers, 16,7 % étaient de grade universitaire (baccalauréat ou plus). De plus,
23,3 % des sujets de I’échantillon rapportaient avoir débuté des études secondaires ou

postsecondaires, sans toutefois les avoir menées a terme (Forgues, 2019).

Obstacles soulevés par les enseignants quant a ’inclusion scolaire des EHDAA
Malgré les nombreux progres effectués au Québec au cours des dernicres

décennies en matiere d’inclusion scolaire, 1’objectif d’amener tous les éleéves vers la
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réussite tout en permettant a chacun de développer son plein potentiel demeure inachevé
et divers obstacles subsistent encore a une éducation inclusive pour tous (CSE, 2017).
Notamment, bien que la plupart des enseignants se disent ouverts a 1’inclusion scolaire
des EHDAA et souhaitent amener tous leurs ¢éleéves a atteindre leur plein potentiel, les
enseignants rapportent qu’ils feraient face a de nombreuses limites dans ce contexte,
faisant en sorte qu’ils expriment diverses réserves et critiques relativement a la mission
d’inclusion qui leur est confiée, la maniére dont elle est prescrite au plan 1égislatif et la
réalité vécue sur le terrain (Boucher-Mercier, 2013; Boutin et al., 2015; Couturier &
Hurteau, 2018; CSE, 2017; Goyette & Martineau, 2020). Les réserves et critiques
soulevées par les enseignants concernent : le nombre ’EHDAA par classe, le type et la
sévérité des handicaps, les difficultés d’adaptation ou d’apprentissage (HDAA), le
manque de connaissances pour mettre en place les adaptations nécessaires, les limites liées
a leur role et a leur formation, le manque de personnel professionnel et de soutien, ainsi
que le manque ou encore les délais d’obtention de ressources matérielles et financieres
nécessaires a ’inclusion des EHDAA (Boucher-Mercier, 2013; Boutin et al., 2015;

Couturier & Hurteau, 2018; CSE, 2017; Goyette & Martineau, 2020).

En effet, il a été¢ constaté que les responsabilités octroyées aux enseignants qui
incluent des EHDAA en classe réguliere sont plus nombreuses et I’autonomie dont ces
enseignants doivent faire preuve dans ce contexte d’hétérogénéité de la clientele
intensifierait quantitativement et qualitativement le travail de ces derniers (Henry, 2011;

Kamanzi et al., 2015; Morin, 2021). Dans le contexte actuel, I’enseignant est responsable
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de ses actions et prend plusieurs décisions complexes par lui-méme, bien qu’il puisse se
sentir dépourvu des compétences nécessaires; il peut alors se sentir désavantagé face a
cette responsabilité dont la difficulté est croissante (Boutin et al., 2015; Henry, 2011).
Notamment, les enseignants rapportent que, de maniére générale, le temps de planification
et de préparation s’est vu augmenté depuis qu’ils intégrent des EHDAA. Ainsi, pour
pallier I’augmentation quantitative de leur travail, les enseignants rameéneraient plus de
travail a la maison, bien que les heures travaillées ne soient pas comptabilisées (Boutin et
al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018; Henry, 2011). De méme, 1’hétérogénéité de la
clientele et la diversité des besoins présents dans une classe réguliére intégrant des
EHDAA se manifesteraient non seulement par une charge plus lourde, mais également
par une complexification de leur tiche (Couturier & Hurteau, 2018; Morin, 2021; Tardif
& Lessard, 2004). Cela dit, les responsabilités assumées par ces enseignants deviennent

plus nombreuses, mais aussi plus exigeantes.

Egalement, des études révélent que les services adaptés aux éléves diminuent et
ce, bien que le nombre d’¢éleves par groupe et la diversité des besoins de ces derniers
augmentent (Boutin et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018; Henry, 2011). Selon
plusieurs membres du personnel de 1’éducation, I’ensemble des conditions permettant de
conduire au succes de I’inclusion scolaire des EHDAA seraient rarement réunies (Boutin

et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018; CSE, 2017).
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Conditions essentielles a I’inclusion scolaire des EHDAA

La littérature a permis d’identifier six conditions décrites comme étant essentielles
au succes de ’inclusion scolaire des EHDAA : 1) les connaissances des enseignants
relatives aux HDAA (Boucher-Mercier, 2013; Bricker, 2000; Brook & Galili, 2000; CSE,
2017; De Grandmont, 2004; Henry, 2011); 2) la ou les formation(s) regue(s) par les
enseignants (celle(s) leur octroyant le droit d’enseigner et celle(s) spécifique(s) a
I’adaptation scolaire des EHDAA) (Avramidis, Bayliss & Burden, 2000; Bélanger, 2006;
Boucher-Mercier, 2013; CSE, 2017; Doudin & Lafortune, 2006; Ducharme, 2008; Henry,
2011; Koubeissy & Malo, 2023); 3) I’attitude des enseignants au regard des EHDAA et
de leur inclusion scolaire (Bélanger, 2006; Boucher-Mercier, 2013; CSE, 2017); 4) les
ressources humaines (personnel professionnel et de soutien) disponibles dans le milieu
scolaire en vue d’accompagner et de soutenir les enseignants dans le contexte d’inclusion
scolaire des EHDAA (Avramidis et al., 2000; Carpentier, 2019; Carpentier et al., 2019);
5) les ressources financieres disponibles dans le milieu scolaire en vue de pouvoir offrir
des services éducatifs adaptés (Boutin et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018) et 6) le
sentiment d’efficacité personnelle (SEP) des enseignants quant a 1’inclusion des EHDAA
(Forlin, Earle, Loreman & Sharma, 2011; Soodak, Podell & Lehman, 1998; Urton, Wilbert
& Hennemann, 2014; Woolfolk, Rosoff & Hoy, 1990). La définition de ces conditions de
méme que leurs impacts ou liens respectifs avec 1’inclusion scolaire sont plus largement

décrits ci-dessous.
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Connaissances des enseignants relatives aux HDAA et a ’ARSACS

Parmi les conditions favorisant I’inclusion scolaire des EHDAA, se trouve le
savoir des professionnels (Bricker, 2000). Notamment sur le plan des connaissances au
regard de 1’état de santé¢ d’une personne, de ses limitations et des contraintes avec
lesquelles elle doit composer serait li¢ positivement a 1’attitude adoptée envers cette
personne (Brook & Galili, 2000; De Grandmont, 2004). En effet, une meilleure
connaissance des diverses problématiques pouvant étre présentes chez les EHDAA
augmenterait le sentiment de compétences des enseignants (Henry, 2011). Un enseignant
ayant confiance en ses compétences aurait, par ailleurs, moins d’inquiétudes face a
I’intégration scolaire d’enfants ayant des besoins particuliers (Meijer & Foster, 1988;
Soodak et al.,1998) et adopterait une meilleure attitude vis-a-vis de ces jeunes et de leur

intégration scolaire (Bélanger, 2004).

De méme, les travaux de Boucher-Mercier (2013) ont permis de mettre en lumiere
que les connaissances sur I’ARSACS et le fait d’avoir eu des contacts antérieurs avec des
personnes atteintes d’ARSACS et/ou ayant des HDAA seraient en lien avec 1’adoption
d’une attitude positive, ce qui serait €également 1i€ positivement a la qualité de I’ intégration
scolaire. Il en est de méme pour la présence, chez les enseignants, d’une formation plus
¢laborée en intervention spécifique a la difficulté présentée par les jeunes (Boucher-
Mercier, 2013). Or, d’autres travaux de recherche rapportent que plusieurs enseignants
(soit dans une proportion de 63,02 % au secondaire) déclarent ne pas détenir 1’expertise

nécessaire a I’inclusion des EHDAA, qu’ils expliquent, entre autres par un manque de
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connaissances des caractéristiques d’éléves qui vivent avec des handicaps et de leurs
difficultés particulieres (Boutin et al., 2015). En effet, I’étude de Lavoie (2023) a permis
de faire ressortir que les enseignants du primaire ont un faible niveau de connaissances
sur les impacts de I’ARSACS de méme que sur les stratégies adaptatives a mettre en place

pour réduire les impacts de la maladie.

Formation(s) des enseignants a I’inclusion des EHDAA

Selon Doudin et Lafortune (2006), la formation a I’enseignement est fondamentale
pour soutenir les pratiques inclusives et favoriser 1’ouverture des enseignants au regard de
I’inclusion scolaire. En vue de mieux répondre aux besoins d’une grande diversité
d’EHDAA, ces mémes auteurs soulignent d’emblée I’importance d’adapter la formation
des enseignants afin que celle-ci s’inscrive davantage dans une perspective d’équité
favorisant la réussite de tous les €leves. En effet, dans une étude de Bélanger (2006) sur
les conditions favorisant I’inclusion scolaire, menée aupres d’enseignants québécois, les
enseignants soulignaient la nécessité de recevoir une formation en adaptation scolaire afin
d’acquérir de meilleures connaissances sur les types de difficultés que peuvent rencontrer
les EHDAA, I’origine de ces difficultés et les stratégies pour intervenir adéquatement.
Selon Lavoie (2023), la plupart des enseignants du primaire rapportent que les ressources
formatives s’averent insuffisantes pour permettre 1’inclusion des ¢éléves atteints

d’ARSACS.
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Parallélement, une importante recherche menée par les pédagogues James
Hanrahan et Socrates Rapagna (1987) a démontré que les enseignants qui avaient
bénéfici¢ d’une formation initiale en éducation spécialisée envisageaient avec beaucoup
plus d’enthousiasme leur mission éducative a I’égard des EHDAA et qu’ils étaient mieux
préparés a interagir dans un contexte d’inclusion que des enseignants non formés a
répondre aux besoins particuliers. Bien que cette recherche ne soit pas récente, elle a
permis de définir les objectifs d’une formation des maitres qui prendrait davantage en
considération les besoins éducatifs spéciaux et qui contribuerait a développer une
approche positive de la situation d’handicap (Ducharme, 2008). Ces objectifs sont les
suivants : 1) développer les capacités nécessaires pour identifier les besoins éducatifs des
EHDAA; 2) développer les connaissances et les compétences requises pour adapter les
contenus aux besoins €ducatifs des EHDAA; 3) développer des réflexes chez le futur
enseignant pour qu’il puisse utiliser adéquatement les ressources de soutien; et 4)
developper les connaissances qui permettront d’individualiser les méthodes
d’enseignement en fonction des aptitudes de chacun des éléves (Ducharme, 2008). Par
ailleurs, une formation initiale des enseignants comprenant des cours obligatoires
consacrés exclusivement aux besoins éducatifs des EHDAA serait parmi les facteurs qui
permettraient de limiter I’intensification de leur travail (Henry, 2011) et serait liée
positivement a 1’adoption d’attitudes positives a 1’égard de I’inclusion scolaire des

EHDAA (Boucher-Mercier, 2013).
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Bien que la plupart des enseignants se disent en faveur de I’inclusion scolaire des
EHDAA, nombreux sont ceux qui estiment toutefois ne pas avoir recu dans leur formation
initiale les connaissances nécessaires a intervenir aupres d’eux (Avramidis et al., 2000;
Boucher-Mercier, 2013; Boutin et al., 2015; Ford, Pugach & Otis-Wilborn, 2001;
Koubeissy & Malo, 2023). En effet, diverses études rapportent que les enseignants
s’inquictent quant a leur formation et leurs compétences a travailler avec cette clientele
(Boutin et al., 2015; Henry, 2011; Pull, 2010; Tait & Purdie, 2000). Notamment, les
directions d’établissement de plusieurs centres de services scolaire québécois soulignent
que la formation préparatoire pour 1’enseignement primaire et secondaire ne répond plus
aux réalités du milieu scolaire (Boutin et al., 2015). Plus particuliérement en ce qui a trait
a la formation continue, les résultats de I’étude de Couturier et Hurteau (2018) sur la
situation des écoles du Québec révelent que 46 % des enseignants interrogés considerent
insuffisant I’accés aux formations dont ils ont besoin relativement a I’inclusion des
EHDAA. Quant aux formations auxquelles ils ont acces, cette méme étude rapporte que

plus du tiers des enseignants considerent que le contenu de celles-ci est insuffisant.

Attitudes des enseignants en regard des EHDAA et de leur inclusion scolaire

Parmi les conditions de succes de I’inclusion scolaire, plusieurs auteurs insistent
sur les attitudes, les croyances et les valeurs des intervenants (éducateurs spécialisés, aides
enseignants, orthopédagogues, ergothérapeutes, etc.) et des enseignants du secondaire au
regard de 1’inclusion scolaire (CSE, 2017; Goupil & Boutin, 1983; Rousseau, 2015 ;

Rousseau, Dionne, Vézina & Drouin, 2009; Tirogene, 1995). En effet, le CSE (2017)
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indique que pour I’enseignement secondaire, les conditions favorables incluent I’attitude
du personnel impliqué dans I’inclusion scolaire, notamment la flexibilité, 1’ouverture
d’esprit, la communication respectueuse ainsi que le regard sur I’individualité de chacun
plutét que sur le libell¢ de la difficulté. De plus, les enseignants ayant une meilleure
attitude vis-a-vis ’inclusion scolaire auraient davantage confiance en leurs compétences
a travailler auprés des EHDAA ainsi qu’a adapter le matériel scolaire et les procédures

selon leurs besoins (Buell, Hallam, Gamel-McCormick & Scheer, 1999).

Les conditions défavorables (a 1’enseignement au secondaire) incluent, quant a
elles, les attitudes négatives des enseignants en rapport a la scolarisation inclusive telles
que la difficulté a reconnaitre la 1égitimité du soutien a 1’éléve ainsi que des attentes peu
¢levées qui se limitent au rendement scolaire (centration sur les difficultés plutot que sur
le potentiel global) (CSE, 2017). Notamment, 1’adoption d’une attitude négative par
I’enseignant a I’égard des EHDAA peut amener cet enseignant a avoir de moins grandes
attentes vis-a-vis ces ¢€léves, ce qui peut avoir un effet néfaste sur leur rendement
académique (Forlin, Fogarty & Carroll, 1999). Aussi, ’attitude négative d’un enseignant
a I’égard des EHDAA peut influencer négativement 1’attitude des autres éléves envers
leurs pairs considérés EHDAA (Beaupré, Bédard, Courchesne, Pomerleau & Tétreault,

2004; Johnson, 1998; Tirogeéne, 1995).
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Ressources humaines disponibles dans les milieux scolaires
Afin d’aider les enseignants a mieux composer avec la diversit¢ ’EHDAA dans

leur classe et de limiter I’intensification quantitative et qualitative de leur travail dans ce
contexte, plusieurs auteurs soulignent la nécessit¢ d’avoir des ressources humaines
(personnel ressource et spécialisé¢) dans chaque école (Carpentier et al., 2019; Curchod-
Ruedi et al., 2013; Henry, 2011; Leyser & Kirk, 2011). Notamment, 1’ajout de ressources
humaines (psychologue, psychoéducateur, éducateur spécialisé, orthopédagogue, etc.)
permettrait une division des taches et une moins grande responsabilité pour les enseignants
(Henry, 2011). Le CSE (2017) inclut également la collaboration entre I’enseignant et le
personnel ressource comme faisant partie des conditions de succes d’une scolarisation
inclusive; cette collaboration renvoie, en effet, a la disponibilité de ressources humaines a
I’intérieur et a I’extérieur de la classe :

Collaboration a I’'intérieur de la classe : Co-enseignement (entre un

enseignant et un spécialiste : aide-enseignant, orthopédagogue, enseignant-

ressource, ¢éducateur spécialise, etc.).

Collaboration a I’extérieur de la classe : Interaction informelle avec les

collégues (tout horizon); pratiques de consultation entre collegues (toute

discipline ou expertise); mentorat entre le personnel enseignant

d’expérience et le nouveau personnel; coplanification hebdomadaire (avec

un spécialiste ou un collegue d’une autre discipline); travail de concert avec

le psychologue scolaire (groupe d’entraide pour les éleéves et groupe de

réflexion pour le personnel enseignant). p. 64

Egalement, les lignes directrices pour 1’intégration des éléves en situation de
handicap en classe réguliere (MELS, 2011) indiquent que les modalités de soutien et

d’accompagnement en complément a la classe réguliere contribuent a la diversité des

services éducatifs et permettent de répondre aux besoins plus spécifiques de certains
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¢léves intégrés en classe réguliére. Or, plusieurs enseignants québécois affirment ne pas
avoir acces aux services spécialisés nécessaires, alors qu’ils expriment un important
besoin de soutien relativement aux besoins particuliers des EHDAA en classe réguliere
(Boutin et al., 2015). En effet, selon des orthopédagogues intervenant auprés ’EHDAA
dans les centres de services scolaire québécois, étant donné la réduction du personnel
ressource et spécialisé dans les écoles, notamment des techniciens en éducation spécialisée
(TES) et ce, particuliecrement au secondaire, de nombreuses demandes d’aide des
enseignants en classe réguliére ne peuvent étre répondues, ce qui aurait un impact négatif

sur I’inclusion des EHDAA (Boutin et al., 2015).

Ainsi, considérant 1’importance accordée aux ressources humaines parmi les
conditions de succes d’une scolarisation inclusive pour tous les éleéves, de méme que les
lacunes rapportées par les enseignants et les intervenants en milieux scolaire a cet effet,
dans le cadre de la présente étude, il apparait pertinent de décrire la situation actuelle des
enseignants du SLSJ en ce qui concerne les ressources humaines auxquelles ils ont acces
dans le cadre de I’inclusion des EHDAA (et plus particulierement, des éleves atteints
d’ARSACS) de méme que les besoins de ces enseignants a cet effet. Dans cette étude, les
ressources humaines référent a I’ensemble du personnel ressource et de soutien

susceptible d’aider 1’enseignant dans le cadre de I’inclusion scolaire des EHDAA.
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Ressources financiéres nécessaires a I’inclusion scolaire des EHDAA

Afin de permettre aux centres de services scolaire d’organiser les services
d’enseignement complémentaires et particuliers, diverses sommes leur sont allouées dans
le cadre des regles budgétaires annuelles, ces derniéres visant une répartition équitable des
ressources entre les différents milieux (MELS, 2007). L’allocation de base est plus élevée,
entre autres, pour les ¢léves en situation de handicap; ces sommes additionnelles sont
allouées aux centres de services scolaire en fonction du nombre d’éléves en situation de
handicap dans le but de tenir compte de I’importance des besoins de soutien de ces éléves
et de ampleur des services qui doivent étre mis en place par les centres de services

scolaire et les écoles (MELS, 2007).

Le MELS (2007) prévoyait que cette allocation permette aux centres de services
scolaire de répondre aux besoins de I’ensemble des éléves sur le plan de I’enseignement,
du soutien a [D’enseignement, des services ¢éducatifs complémentaires et du
perfectionnement du personnel. Toutefois, plusieurs enseignants soulignent le manque de
ressources financieres relativement au processus d’inclusion scolaire des EHDAA (Boutin
et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018). Notamment, les enseignants indiquent que le
processus d’inclusion scolaire des EHDAA leur demande beaucoup d’heures de travail
supplémentaires et déplorent devoir faire des revendications aupres de la direction pour
que leur travail soit reconnu (Boutin et al., 2015; Henry 2011). De plus, les enseignants

déclarent que pour permettre la réussite de I’inclusion, les écoles devraient disposer des

ressources financiéres permettant la réduction des ratios d’EHDAA dans les classes,
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d’avoir davantage acces aux personnels professionnels et de soutien pour effectuer les
interventions adaptées aupres des €léves inclus, et plus particuliérement pour les €léves
en situation de handicap ainsi que pour permettre un aménagement des lieux adapté et la
disponibilité du matériel nécessaire tant a leurs apprentissages qu’a leur participation aux

activités scolaires (Boutin et al., 2015; Couturier & Hurteau, 2018).

En effet, selon le CSE (2017), le financement de base doit étre rehaussé pour toutes
les écoles et certaines d’entre elles devraient en recevoir davantage, car les besoins y sont
plus grands. De méme, le Conseil recommande au ministre et aux centres de services
scolaire d’adopter des régles budgétaires qui encouragent les pratiques d’éducation
inclusive et indique que ce parameétre gagnerait a étre réexaminé a la lumiere des nouvelles
réalités vécues sur le terrain, afin de se doter de services d’encadrements qui servent mieux
les finalités du systeme (réussite des éleves) et qui offrent des conditions d’exercice

favorables a 1’épanouissement professionnel de chacun des membres du personnel

impliqués dans I’inclusion scolaire (CSE, 2017).

Sentiment d’efficacité personnelle des enseignants

Plusieurs enseignants du Québec déplorent les conditions de travail difficiles dans
le contexte actuel d’inclusion scolaire (Couturier & Hurteau, 2018). Outre les éléments
évoqués précédemment qui contribuent a cette réalité, les enseignants ajoutent que
I’augmentation de leur tache, pairée a la pression exercée sur eux au regard de la mission

d’inclusion, font en sorte que plusieurs d’entre eux expérimentent un sentiment
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d’incapacité, d’inefficacité, voire d’incompétence (Boutin et al., 2015). En effet, plusieurs
écrits montrent que les conditions actuelles d’exercice dans le contexte d’inclusion
scolaire affectent le SEP des enseignants (Boutin et al., 2015; Brault-Labbé, 2009;
Houlfort & Sauvé, 2010; Jeanson, 2015; Miranda, Viviers & Deslauriers, 2013; Ramel &
Benoit, 2011). Cette information apparait alarmante considérant que, dans le domaine de
I’enseignement, le SEP se rapporte entre autres a la notion de se considérer ou non en
mesure d’apporter des changements chez les éléves (p. ex. : sentiment d’étre en mesure
d’adapter son enseignement, d’enseigner un nouveau contenu, d’opérer une gestion de
classe adéquate) (Gibson & Dembo, 1984). Le SEP jouerait d’ailleurs un important role
dans I’autorégulation de la motivation, laquelle influence a son tour la persévérance
(Bandura, 2007). De plus, diverses études ont mis en évidence des liens positifs entre le
SEP des enseignants et ’attitude de ces derniers a I’égard de : 1) I’intégration et de
I’inclusion scolaire (Bender, Vail & Scott, 1995; Forlin et al., 2011; Soodak et al., 1998;
Urton et al., 2014); 2) la mise en place d’une variété de stratégies pédagogiques adaptées
aux besoins des ¢leves dans les classes inclusives (Soodak et al., 1998; Stanovich &
Jordan, 2004); et 3) la capacité de gestion d’une classe de méme que le degré d’optimisme

en classe (Woolfolk et al., 1990).

Cadre conceptuel
Le présent projet de recherche a utilisé le Modele de développement humain et de
Processus de production du handicap (MDH-PPH) (Fougeyrollas, 2010) comme cadre de

référence. Ce modele, faisant I’objet de plus de trente ans de travaux conceptuels et
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pratiques a I’échelle internationale dans le domaine du handicap, vise a identifier, décrire
et expliquer les causes et les conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes
a lintégrité ou au développement de la personne (Réseau international sur le Processus
de production du handicap (RIPPH), 2020). Le MDH-PPH est applicable a I’ensemble des
personnes ayant des incapacités, quelle qu’en soit la cause, la nature ou la sévérité. 11 est
par ailleurs congu pour étre utilisé par I’ensemble des acteurs concernés par 1’adaptation,
la réadaptation, la participation sociale et I’exercice des droits des personnes ayant des
incapacités. Il est couramment employ¢ par une grande diversité d’organisations ceuvrant
notamment dans les milieux de 1’éducation, du travail et de la santé ainsi que des services

sociaux (RIPPH, 2020).

Le MDH-PPH a d’abord pour principe de ne pas placer sur la personne la
responsabilité du handicap (RIPPH, 2020). Ce mod¢le considére la situation de handicap
comme ¢étant le résultat d’un processus interactif entre trois domaines conceptuels : les
facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de vie. Ces
interactions peuvent a leur tour faciliter ou faire obstacle a la participation sociale de la
personne dans différentes situations données (Deslandes, 2012). La Figure 1 représente
une modélisation du MDH-PPH bonifié, extrait de I’ouvrage de Fougeyrollas et al. (1998)

et reproduit avec la permission du RIPPH.
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Figure 1. Schématisation du MDH-PPH

Dans le MDH-PPH, les facteurs personnels renvoient aux caractéristiques propres
a la personne, comme 1’age, le sexe, les systemes organiques (soit 1’ensemble des
composantes corporelles visant une fonction commune), les aptitudes et les facteurs
identitaires (soit les caractéristiques sociodémographiques, socioéconomiques et

socioculturelles de la personne) (RIPPH, 2020).
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Les facteurs environnementaux référent, quant a eux, a I’ensemble des systémes
dans lesquels la personne évolue, lesquels comprennent trois dimensions: 1) le micro
environnement personnel (p. ex., les composantes domestiques, les caractéristiques du
domicile et du milieu familial); 2) le méso environnement communautaire (p. ex., les
services communautaires, 1’organisation de la Ville); 3) le macro environnement sociétal
(p. ex., les Lois, les décisions gouvernementales) (Fougeyrollas, 2010). De plus, le mod¢le
divise les facteurs environnementaux en deux catégories : 1) les facteurs sociaux, ¢’est-a-
dire les facteurs politico-économiques (p. ex., le systéme éducatif en place) et
socioculturels (p. ex., les régles sociales); et 2) les facteurs physiques, lesquels peuvent
relever de la nature (p. ex., le climat et la géographie) ou de I’aménagement (p. ex., les
lieux dans une école) (RIPPH, 2020). Dans le MDH-PPH, un facteur environnemental «
facilitateur » favorise la réalisation des habitudes de vie alors qu’un « obstacle »
correspond a un facteur environnemental qui entrave la réalisation de ces dernicres

(RIPPH, 2020).

Le concept d’habitude de vie référe, pour sa part, a la possibilité pour la personne
de réaliser une activité courante ou a endosser un rdle valorisé par celle-ci ou par son
contexte socioculturel. Selon ce mode¢le, une pleine réalisation des habitudes de vie
correspond a une situation de participation sociale, tandis qu’une réduction de la
réalisation ou encore 1’incapacité a réaliser des habitudes de vie correspond a une situation

de handicap (RIPPH, 2020). Dans un cas comme dans ’autre, le résultat est issu de
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I’interaction entre les facteurs personnels (les déficiences, les incapacités, etc.) et les

facteurs environnementaux (les facilitateurs et les obstacles) (RIPPH, 2020).

De plus, le MDH-PPH inclut les facteurs de risque (FR) et les facteurs de
protection (FP) comme pouvant interagir sur les trois domaines interactifs. Par exemple,
dans le cas d’un jeune atteint d’ARSACS, une attitude défavorable de I’enseignant a son
¢gard pourrait constituer un facteur de risque relevant de 1’environnement (Facteur
socioculturel (Meso) : milieu scolaire), tandis que les atteintes motrices (Facteurs
personnels : incapacités liées aux capacités motrices) inhérentes a la maladie pourraient
constituer un facteur de risque issus des systémes nerveux et musculaires (Facteurs
personnels : systémes organiques). Dans ce méme cas, une attitude favorable de
I’enseignant (Facteur socioculturel (Meso) : milieu scolaire) envers le jeune ainsi que la
présence de bonnes compétences sociales chez ce dernier (Facteurs personnels :

aptitudeliées aux comportements) pourraient constituer des facteurs de protection.

Le MDH-PPH consideére que la réalisation des habitudes de vie peut se voir
influencée par le renforcement des capacités ou la compensation des incapacités, de méme
que par la réduction des obstacles dans 1’environnement (RIPPH, 2020). Ce mode¢le sous-
tend ainsi que les situations de handicap vécues dans les activités éducatives (habitude de
vie) sont modifiables dans la mesure ou elles dépendent de 1’adaptation du contexte
éducatif aux caractéristiques des éleves (facteurs environnementaux) (Paré, Parent,

Beaulieu, Letscher & Point, 2015).
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Dans le présent projet de recherche, le MDH-PPH sera utilisé pour structurer
I’analyse et ’interprétation des résultats du sondage. Dans ce cadre, I’ensemble des
conditions identifiées comme essentielles a 1’inclusion scolaire des EHDAA peuvent étre
considérées comme des facteurs environnementaux susceptibles d’étre des facilitateurs ou
des obstacles a I’inclusion scolaire des éléves atteints d’ARSACS, dépendamment de leur
niveau de présence dans le milieu scolaire. L’inclusion scolaire peut, quant a elle,
constituer un critére parmi les habitudes de vie, puisque celle-ci envisage la pleine
participation sociale des EHDAA dans leur milieu scolaire ainsi que I’opportunité de
réaliser leur plein potentiel dans leur parcours éducatif au méme titre que tous les autres

¢leves du régulier.

But et objectifs spécifiques de I’étude

En considération de 1’objectif du MES au regard de I’inclusion scolaire des
EHDAA, de la prévalence de ’ARSACS au sein de la population québécoise (en
particulier au SLSJ), des répercussions potentielles de ’ARSACS sur I’inclusion scolaire
des jeunes qui en sont atteints, ainsi que du besoin de formation rapporté par les
enseignants accueillant ces €leves en classe réguliere, des questionnements s’imposent.
En effet, il apparait nécessaire de décrire les besoins de ces enseignants en termes de
formation (en vue de développer les compétences nécessaires pour fournir des services
éducatifs adaptés aux ¢leves atteints d’ARSACS), de connaissances sur I’ARSACS ainsi
que de ressources humaines et financie€res pour favoriser I’inclusion de ces jeunes. Il en

va de méme pour ce qui est de la description par ces enseignants de leur attitude et de leur
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SEP par rapport a I’inclusion scolaire des ¢léves atteints d’ARSACS. Afin d’effectuer un

premier pas dans cette direction, le but de la présente étude était de décrire la formation,

les besoins, 1’attitude ainsi que le SEP des enseignants du secondaire quant a 1’inclusion

en classe réguliére des jeunes atteints d’ARSACS. Pour ce faire, ce projet comprend les

six objectifs suivants :

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Décrire les connaissances des enseignants en classe réguliere du secondaire a
propos de I’ARSACS;

Décrire I’attitude des enseignants en ce qui concerne I’inclusion des enfants
atteints d’ARSACS en classe réguli¢re du secondaire;

Décrire le sentiment d’efficacité personnelle des enseignants par rapport a
I’inclusion des ¢€leves atteints d’ARSACS en classe réguliere du secondaire;
Décrire la formation des enseignants en ce qui concerne 1’inclusion des jeunes
atteints d’ARSACS en classe réguliere au secondaire, ainsi que leurs expériences
passées et actuelles avec les €leves présentant la maladie;

Décrire les besoins de formation supplémentaire rapportés par les enseignants pour
favoriser I’inclusion des ¢leves atteints d’ARSACS en classe réguliere du
secondaire;

Décrire les besoins de ressources (humaines et financiéres) supplémentaires des
enseignants pour favoriser 1’inclusion des €leves atteints d’ARSACS en classe

réguliére du secondaire.



Méthode



Milieu

La présente étude a été réalisée dans cinq milieux, soit les Centres de services

scolaire des Rives-du-Saguenay (CSSRS), De La Jonquicre (CSSDLJ), du Pays-des-

Bleuets (CSSPB), du Lac-Saint-Jean (CSSLSJ) et de Charlevoix (CSSC). Les principales

caractéristiques des centres de services scolaire (CSS) en termes d’installations, de

nombre d’éleéves et de ressources humaines sont décrites ci-dessous dans le Tableau 1.

Tableau 1

Description des centres de services scolaires

Centre de Ecoles Eléves Enseignants  Personnel  Professionnels  Cadres et
services secondaires  secondaire de soutien direction
scolaires

CSSRS 30 10971 1247 478 93 80
CSSDLJ 23 9909 566 342 52 57
CSSPB 36 6714 733 455 73 55
CSSLSJ 24 5777 590 325 64 42
CSSC 18 3561 416 225 34 29

Note. Les chiffres du tableau sont tirés du plus récent Plan d’engagement vers la réussite
disponible pour chaque CSS (Centre de services scolaire De la Jonquicre, 2018; Centre de
services scolaire des Rives-du-Saguenay, 2019; Centre de services scolaire du Lac-Saint-
Jean, 2018; Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets, 2018; Centre de services

scolaire de Charlevoix, 2020).



42

La mission confiée aux centres de services scolaire par I’Etat est d” « [...] organiser
les services éducatifs prévus par la Loi sur I'instruction publique, a promouvoir et a
valoriser 1’éducation publique sur son territoire, a veiller a la réussite des éléves et a
contribuer au développement social, culturel et économique des régions » (Fédération des
centres de services scolaires du Québec, 2020, p. 1). De plus, dans la visée de permettre
1’¢galité des chances de réussir pour tous les éléves, « [...] les centres de services scolaire
ont la responsabilité de répartir équitablement les ressources financiéres, matérielles et
humaines nécessaires parmi leurs établissements scolaires » (Fédération des centres de

services scolaires du Québec, 2020, p. 1).

Devis

Le devis utilisé dans cette étude est I’enquéte par sondage, aussi appelée « enquéte
sur échantillon » (Gauthier & Bourgeois, 2016). Selon Pinsonneault et Kraemer (1993),
la recherche par sondage est utilisée pour décrire quantitativement des aspects spécifiques
d’une population donnée, dont les sujets étudiés peuvent aussi bien étre des individus, des
groupes, des organisations ou des communautés. Ce type de devis est couramment utilisé
par les chercheurs de la communauté scientifique, universitaire ainsi que par les grandes
corporations ceuvrant dans divers domaines pour établir une ligne de référence, a savoir
une évaluation de la situation initiale a laquelle le projet s’ intéresse (Dillman, Smyth, &
Christian, 2014). L’enquéte par sondage vise la collecte d’informations afin de répondre
a une question, de résoudre un probléme, d’évaluer les besoins ou la demande, de méme

qu’a déterminer si des liens peuvent étre établis entre les différentes caractéristiques des
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informations recueillies (Dillman et al., 2014; Salant & Dillman, 1994), ce qui correspond
aux objectifs envisagés par la présente étude. Dans ce type de devis, I’une des maniéres
privilégiées de recueillir des informations est de poser des questions structurées et

prédéfinies a un échantillon de la population étudiée (Pinsonneault & Kraemer, 1993).

Le principal avantage du sondage est sa flexibilité, laquelle permet une grande
polyvalence de recherche (Gauthier & Bourgeois, 2016). Ce devis permet entre autres de
décrire ou de mesurer un nombre relativement important de variables. Egalement,
I’utilisation d’un questionnaire, qui caractérise cette méthode, permet une collecte de
données plus rapide, en plus d’engendrer des cotts relativement faibles en comparaison a
d’autres modes de collecte de données. La principale limite du sondage est la possibilité
que les individus qui refusent de participer a ce dernier représentent une proportion
importante de I’échantillon cibl€, ce qui peut entrainer un biais dans les résultats de I’étude

(Gauthier & Bourgeois, 2016).

Méthode de collecte des données
Parmi les différents moyens d’effectuer la passation d’un questionnaire, se trouve
la modalité en ligne. En effet, dans le monde de la recherche actuelle, de plus en plus de
chercheurs ont recours au sondage en ligne comme méthode de collecte de données
(Gingras & Belleau, 2015). Plusieurs avantages ont été relevés par les chercheurs quant a
’utilisation de cette méthode, dont les principaux sont les faibles cotits qu’elle engendre,

la rapidité de la collecte des données, la diminution des erreurs lors de la saisie des
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données, ainsi qu’une plus grande liberté du répondant (Gingras & Belleau, 2015). En
effet, contrairement aux sondages qui nécessitent la présence physique des répondants, les
sondages en ligne permettent aux participants de compléter les questionnaires dans un
délai qui leur convient, au moment et dans le lieu de leur choix (Lindhjem & Navrud,
2011). De plus, I’envoi de rappel est facilité par 1’utilisation du courriel (Deutskens, De
Ruyter, Wetzels & Oosterveld, 2004). Ce procédé permet également aux chercheurs de
couvrir un plus large bassin géographique de répondants (Wang, Liu, Cheng, & Cheng,
2013), de manicére a pouvoir obtenir une meilleure représentativité de la population

(Lindhjem & Navrud, 2011).

Du cot¢ des désavantages du sondage en ligne, la littérature souligne
principalement les difficultés liées au controle de 1’échantillonnage et les limites qui y
sont inhérentes (représentativité, confidentialité, anonymat et biais d’auto-sélection)
(Gingras & Belleau, 2015). Notamment, les résultats sont limités par le fait qu’ils ne
s’adressent qu’aux individus connectés a Internet; les ainés, les personnes vivant en région
¢loignée, les minorités visibles et les personnes a faibles revenus y sont souvent sous-

représentés (De Leeuw, 2012; Lindhjem & Navrud, 2011).

Enfin, les avantages méthodologiques relatifs au sondage en ligne justifiaient le
choix de cette méthode de collecte de données dans la présente étude. En effet, en raison
de I’étendue du territoire du Saguenay-Lac-St-Jean et de Charlevoix et de la dispersion de

la population ciblée a travers de nombreuses écoles, ce choix méthodologique s’avere
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d’autant plus pertinent. Les désavantages décrits dans la littérature ont néanmoins été

considérés, de méme que les recommandations émises.

Population, échantillon et procédures d’échantillonnage

Comme la recherche par sondage vise la généralisation des résultats obtenus a
partir de I’échantillon a I’ensemble de la population étudiée, 1’échantillon sélectionné doit
étre suffisamment large pour permettre des analyses statistiques exhaustives (Pinsonneault
& Kraemer, 1993). Selon Dillman et al. (2014), la possibilité¢ de généraliser les résultats
d’un sondage a I’ensemble de la population dépend largement de la taille de la population
ciblée. Cela dit, plus la population est petite, plus devra étre grande la proportion de
I’échantillon. Considérant la taille de la population enseignante du SLSJ et de Charlevoix
(environ 2 900 sujets), un échantillon de 340 enseignants €tait visé pour permettre une
généralisation des résultats, avec un niveau de confiance de 95%. Ce résultat a été établi

a partir de la formule proposée par Dillman et al. (2014), laquelle est la suivante : n =

Zap . e , . , . . . .
(ZMO—pEzq) 5. Toutefois, le souhait était de sonder ’entiéreté de la population via les directions

des CSS (celles-ci ayant acces a I’ensemble des adresses courriel des enseignants), pour

permettre des estimations plus précises des différents sous-groupes (par exemple:

5 n : Taille de I’échantillon; z : Niveau de confiance selon la loi normale centrée réduite; p : Proportion
estimée de la population qui présente la caractéristique; q : 1 — p; MoE : Marge d’erreur.
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enseignants du primaire et du secondaire), de méme que pour favoriser un plus haut taux
de répondants. Les critéres d’inclusion des participants étaient les suivants :
1. Détenir une formation permettant d’enseigner dans une école secondaire du
Québec;
2. Occuper un poste d’enseignant a temps plein ou a temps partiel en classe réguliere
du secondaire;
3. Etre a I’emploi de I’une des institutions suivantes :
a. le Centre de services scolaire des Rives-du-Saguenay;
b. le Centre de service scolaire de la Jonquiére;
c. le Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets;
d. le Centre de services scolaire du Lac-Saint-Jean;

e. le Centre de services scolaire de Charlevoix.

Aucun critére d’exclusion n’a été retenu pour cette étude. Etant donné que
I’ARSACS est une maladie rare et que le nombre d’enfants présentant cette maladie est
restreint, il n’était pas nécessaire que les participants aient déja eu I'un d’entre eux dans
leur(s) classe(s). Il n’était d’ailleurs pas nécessaire que les participants aient eu une

expérience avec des EHDAA.

Dans le cadre de cette étude, la stratégie d’échantillonnage par participation

volontaire a été privilégiée. Il s’agit d’une méthode non probabiliste pour laquelle les
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répondants d’une population ciblée, comportant un ensemble de caractéristiques adaptées

aux objectifs de I’enquéte, sont sollicités de fagon volontaire (Statistique Canada, 2021).

Déroulement du recrutement et de la collecte de données

Le recrutement des participants s’est déroulé avec la collaboration des directeurs
des cing centres de services scolaire précédemment identifiés. Afin d’obtenir leur accord
pour faire parvenir le sondage a leurs enseignants, une lettre de sollicitation a d’abord été
envoyée a la direction de chacun de ces centres de services scolaire (Appendice A). Il
s’agissait, avec cette lettre, d’expliquer les objectifs et les retombées a long terme du projet
de recherche, les résultats attendus, ainsi que la participation demandée aux directions des
Centres de services scolaire ainsi qu’aux enseignants qu’elles emploient. Cette lettre
détaillait également la procédure a suivre pour I’envoi des questionnaires. Néanmoins, en
raison de la pandémie de la COVID-19, seul le CSSPB a donné une réponse positive a la
requéte de sollicitation. La direction du CSSPB a ainsi envoyé un premier courriel a
I’ensemble des enseignants qu’elle emploie. Ce courriel contenait une description de
I’étude, de 1’objectif du sondage et de la participation attendue des enseignants, ainsi
qu'un lien conduisant au questionnaire é€lectronique puisqu’une procédure simple de
connexion au sondage et une description claire de I’utilité de ce dernier sont reconnues
comme ayant un impact positif sur la participation des individus sondés (Heerwegh &
Loosveldt, 2009). De plus, afin d’inciter la participation des enseignants, ils ont été
informés que des cartes cadeau d’une valeur de 508, échangeables dans une librairie de la

région, seraient tirées entre les participants qui completeraient le sondage. En effet, selon
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Dillman et al. (2014), offrir un incitatif permet de réduire la réticence des participants a
répondre au sondage pour lequel ils sont sollicités. Par la suite, dix jours apres 1’envoi du
premier courriel de sollicitation, un second courriel rappelant I’importance de la

participation au sondage a ét¢ acheminé aux enseignants par la direction du CSSPB.

Etant donné que les autres centres de services scolaire sollicités ont refusé de
participer a I’étude ou encore n’ont pas donné suite aux tentatives de I’équipe de recherche
de les contacter, une modification a I’éthique a été effectuée afin de permettre le
recrutement via les réseaux sociaux. Une annonce de recrutement a ainsi été publiée sur
divers groupes Facebook destinés aux enseignants (Appendice B), dans le but

d’augmenter le nombre de répondants au sondage.

En ce qui concerne le consentement libre et éclairé, ce dernier se retrouvait
document¢ a la premiére page du questionnaire (Appendice C) et devait étre obtenu pour
que le participant puisse accéder aux questions. Il y était notamment détaillé aux
participants les buts de 1’étude, la nature des informations personnelles y étant recueillies,
la méthode de conservation des données recueillies ainsi que les personnes y ayant acces.
La liste des participants n’est d’ailleurs pas détenue par les chercheurs car les
questionnaires ont été envoyés par les Centres de services scolaire. Plus précisément, seule
la direction du CSSPB a accepté d’envoyer le lien du sondage a ses enseignants. En raison
du refus de leur direction, une tentative de solliciter les enseignants des autres centres de
services scolaire a été effectuée sur Facebook. Ils avaient accés au lien du sondage

directement sur la page.
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Définitions conceptuelles et opérationnalisation des variables

Les variables a I’étude étaient : 1) les connaissances des enseignants du secondaire
en ce qui a trait 8 ’ARSACS; 2) les besoins de formation, de ressources humaines et de
ressources financiéres des enseignants pour permettre 1’inclusion scolaire des éléves
atteints d’ARSACS; 3) I’attitude des enseignants par rapport I’inclusion scolaire des
¢leves atteints d’ARSACS et 4) le sentiment d’efficacité personnelle (SEP) des
enseignants relativement a I’inclusion scolaire des ¢éleves atteints d’ARSACS. Les
paragraphes qui suivent présentent la définition et I’opérationnalisation de chacune de ces
variables. A noter que les intervalles ainsi que leur interprétation ont été déterminé par
I’équipe de recherche, a partir du score total maximum et du nombre de points de I’échelle

de Likert.

Connaissances

Le concept de connaissance comporte plusieurs définitions selon le contexte et le
domaine de son utilisation. Etant donné sa pertinence et son rapport au contexte, la
présente recherche retient la définition suivante du Centre national de ressources textuelles
et lexicales (2020), ou la connaissance se définit comme une : « Action ou fait d’apprendre
quelque chose par I’étude et/ou la pratique; résultat de cette action ou de ce fait :

compétence en quelque chose, expérience de quelque chose » (para. 3).

Dans cette étude, les connaissances se rapportent spécifiquement a ce que les

enseignants affirment connaitre a propos des divers aspects de I’ARSACS, des enjeux que
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cette maladie peut engendrer chez les jeunes qui en sont atteints au plan scolaire, de méme
que des stratégies a mettre en place pour réduire les impacts de la maladie et favoriser leur
inclusion scolaire. Le questionnaire ne permettait pas d’évaluer objectivement le niveau
desdites connaissances, mais plutdt de faire ressortir le niveau de connaissances tel que
pergu par les participants. Ce concept a été évalué a I’aide de deux questions (la question
14) Connaissance des impacts et la question 15) Connaissance des interventions),
comportant chacune neuf sous-questions a échelle Likert a cinq points, créées par les
chercheurs de cette étude en s’inspirant de la littérature sur I’ARSACS. Un score a d’abord
été calculé avec les neuf sous-questions pour créer un score composé€ pour la question 14
et la question 15, respectivement. Un score total a ensuite été calculé avec les deux scores
composés afin de créer un score global de connaissances, allant de 0 a 72. En ce qui
concerne ’interprétation, plus le score est €levé, plus le niveau de connaissances est €leve.

Le Tableau 2 présente plus précisément I’ interprétation des scores.

Tableau 2

Interprétation des scores globaux pour la variable Connaissances

Scores globaux Interprétation des Connaissances
0als8 Tres limitées
19236 Limitées
37a54 Moyennes

55et+ Elevées
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Besoin

Selon Kaufman (1972), le concept de besoin se définit comme étant le résultat de
la mesure de I’écart qui existe entre une situation désirée et une situation actuelle. Dans la
présente étude, les besoins ont été décrits selon I’évaluation de ce que les enseignants
considérent comme étant disponibles versus manquants pour bien réaliser leur travail et
permettre I’inclusion scolaire des EHDAA et, plus spécifiquement, des éléves atteints
d’ARSACS. Ces besoins ont été identifiés comme étant la formation, les ressources

humaines ainsi que les ressources financieres.

Formation. Dans une perspective d’éducation, la formation se définit comme
étant I’ « [...] action de donner a quelqu’un ou a un groupe les connaissances nécessaires
a Pexercice d’une activité. » (Larousse, 2022, para. 4). Dans la présente recherche, la
formation des enseignants renvoie tant a leur formation initiale en enseignement, soit celle
leur octroyant le droit d’enseigner au secondaire (baccalauréat en enseignement
secondaire), qu’a celles qu’ils ont recues dans un domaine spécifique relevant de
I’intervention aupres des EHDAA ou de 1’adaptation scolaire, ou encore spécifiques a
I’ARSACS. Ces dernicres étaient considérées méme si celles-ci n’ont pas été obtenues
dans le cadre d’un programme d’enseignement formel. La formation initiale des
enseignants a ét¢ documentée dans le questionnaire sociodémographique. La ou les
formations spécifiques a I’ARSACS recue(s) par les enseignants, le besoin de formation
ainsi que I’intérét a recevoir une formation spécifique sur ’ARSACS ont été¢ décrits a

I’aide de six questions dans la section Formation. Plus précisément, la question 22,
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s’intéressant aux aspects de la maladie pour lesquels les enseignants estiment ne pas
détenir les connaissances nécessaires pour permettre 1’inclusion en classe réguliere des
¢leves atteints d’ARSACS, a été utilisée pour décrire le besoin de formation des
enseignants. Celle-ci comprenait 10 questions sous-dichotomiques (oui/non), pour
lesquelles un score total continu allant de 0 a 10 a été calculé afin de créer un score
composé. Quant a I’interprétation, plus le score est élevé, plus grand est le besoin de
formation. Le Tableau 3 présente 1’interprétation des scores globaux pour le besoin de
formation.
Tableau 3

Interprétation des scores globaux pour le Besoin de formation

Scores globaux Interprétation du Besoin de
formation
0a3 Faible
4a7 Moyen
8et+ Grand

La question 23 permettait pour sa part de connaitre ’intérét des enseignants a
obtenir une formation supplémentaire afin de développer des connaissances et des
stratégies pour permettre 1’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en classe régulicre.
Celle-ci contenait une échelle Likert a cinq points allant de 0 (pas d’intérét) a 4
(énormément d’intérét). Les réponses des participants a cette question ont été regroupées
en trois catégories, soit : 1) peu ou pas d’intérét ; 2) moyennement d’intérét et 3) beaucoup

d’intérét, afin de faciliter I’interprétation. Les questions 24 a 27 permettaient, quant a elles,
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de documenter les modalités préférentielles des enseignants pour une éventuelle

formation.

Ressources humaines et ressources financiéres. Selon 1’Office québécois de la
langue frangaise (1998), une personne-ressource se définit comme une « [...] personne
ayant acquis des connaissances par I’expérience ou la formation dans un domaine
particulier, et a laquelle on fait appel pour toute question relevant de ce domaine. » (p. 1).
Ce concept renvoie ainsi a I’ensemble du personnel vu sous I’angle de leurs compétences.
Dans la présente étude, les ressources humaines font ainsi référence aux personnes-
ressources, c’est-a-dire a 1’ensemble des professionnels susceptibles d’aider les

enseignants au régulier dans le cadre de leur travail dans le contexte d’inclusion scolaire.

Les ressources financieres, quant a elles, incluent I’ensemble des modalités de
financement disponibles pour I’inclusion des ¢€leves atteints d’ARSACS, notamment pour
avoir acces au matériel scolaire adapté et permettre un aménagement des lieux sécuritaire

et ergonomique.

Les ressources nécessaires a 1’inclusion des ¢leves ARSACS ont été décrites a
I’aide de deux questions dans la section Expérience antérieure et situation actuelle du
questionnaire, dont une a choix multiples et une dichotomique (oui/non). Celles-ci visaient

a vérifier si les enseignants du secondaire considerent avoir acces aux ressources humaines
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et financieres nécessaires a l’inclusion des éléves ARSACS, ainsi que laquelle ou

lesquelles ils considérent comme manquante(s).

Sentiment d’efficacité personnelle

Selon Bandura (2007), le sentiment d’efficacité personnelle renvoie aux croyances
d’une personne quant a ses capacités a réaliser des performances particuliéres. Dans la
présente étude, la variable Sentiment d’efficacité personnelle fait référence a 1’aisance et
a la confiance qu’a I’enseignant par rapport a sa capacité quant a I’inclusion en classe
réguliere des éleves atteints d’ARSACS. Ce concept a été abordé a 1’aide d’un énoncé
divisé en 13 sous-questions a échelle de type Likert a cinq points (0 = trés faible, 1 =
faible, 2 = modéré, 3 = élevé et 4 = tres €levé), dont 12 d’entre elles sont tirées de I’Echelle
de sentiment d’efficacité personnelle des enseignants (De Stercke, Temperman, De
Lievre, & Lacocque, 2014), une traduction francophone de la version courte du Teachers’
Sense of Efficacy Scale (TSES) (Tschannen-Moran & Hoy, 2001; Valls, Bonvin, &
Benoit, 2018), auxquelles a ét¢ ajoutée une question portant spécifiquement sur le SEP
quant a I’inclusion des éleves atteints &’ ARSACS en classe réguliere. Un score total (allant
de 0 a 52) a été calculé a partir des 13 items afin de créer un score composé de sentiment
d’efficacité personnelle. Le Tableau 4 présente 1’interprétation des scores globaux pour la

variable SEP.
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Tableau 4

Interprétation des scores globaux pour la variable SEP

Scores globaux Interprétation du SEP
0al2 Tres faible
132426 Faible
27 a40 Modéré
41 et + Elevé

Attitude

Bien qu’il n’existe pas de définition univoque de I’attitude, la littérature ramene
souvent a la définition proposée par Eagly et Chaiken (1993), selon laquelle I’attitude est
une tendance psychologique exprimée en évaluant favorablement ou défavorablement une
entité particuliére. Pour ces chercheurs, I’attitude constitue ainsi une disposition a évaluer
négativement ou positivement un objet (ou sujet) particulier ou une classe d’objets
(Girandola & Fointiat, 2016). Selon Shapiro (2003), les attitudes se définissent par la
tendance d’un individu a agir ou réagir selon son systéme de croyances, de valeurs et de

paradigmes inhérents a ses expériences sociales.

Dans la présente étude, la variable Attitude concerne la disposition qu’a
I’enseignant au secondaire par rapport a I’inclusion des ¢éleves atteints d’ARSACS, et plus
largement, des EHDAA en classe régulicre. La documentation des attitudes des
enseignants repose sur plusieurs études qui ont démontré que la mise en application
adéquate du processus d’inclusion scolaire serait fortement liée aux perceptions et aux
attitudes positives des enseignants (CSE, 2017; Forlin et al., 2011; Ross-Hill, 2009; Urton

etal., 2014). La variable Attitude, a été¢ décrite a I’aide de cinq questions et sous-questions
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inspirées du Questionnaire d attitude envers l’intégration scolaire de Lamontagne-Miiller
(2007), une traduction du Mainstreaming Opinionnaire de Schmelkin (1981). Les
participants devaient d’abord répondre a une question dichotomique (oui/non) servant de
filtre, afin de déterminer s’ils étaient en faveur ou en défaveur de I’inclusion des éléves
atteints d’ARSACS en classe réguliére. Selon leur réponse, ils devaient ensuite
sélectionner, parmi 13 affirmations, la ou les raison(s) pour lesquelles ils étaient en faveur
ou en défaveur. Chaque affirmation représentait une attitude positive ou négative par
rapport a I’inclusion des ¢éléves atteints d’ARSACS. Trois autres questions, dont deux a
échelle Likert a cinq points (0 = pas du tout a 4 = énormément) et une dichotomique
(oui/non), incluant chacune une boite de commentaires, servaient a documenter 1’attitude

des enseignants.

Instruments de mesure
Afin de recueillir les données nécessaires pour répondre aux objectifs de la
présente étude, un questionnaire a été créé a partir du Logiciel LimeSurvey® (Appendice
D) par deux étudiants (dont I’auteure de cet essai doctoral) en compagnie d’un autre
¢tudiant (s’intéressant aux enseignants du primaire), et révisé par les deux directrices de
recherche des étudiants. Ce questionnaire a été développé en s’inspirant des outils cités
dans la définition des variables. Certaines questions ont été créées a partir d’informations

issues de la littérature sur I’inclusion scolaire. Le questionnaire comportait un total de 43

6 LimeSurvey est un logiciel d’enquéte statistique, de sondage, et de création de formulaires en ligne.
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énoncés (questions), répartis dans six sections. Certains énoncés, qui étaient
principalement des questions a choix unique de type oui/non ou a choix multiples,
servaient de filtre pour déterminer si le participant aurait accés ou non a certaines
questions subséquentes; cela pouvait faire en sorte que des participants n’aient pas a
répondre a I’entiereté du questionnaire. De plus, 9 questions étaient suivies d une boite de

commentaires pour recueillir des données qualitatives.

La premiére section du questionnaire, Questions sociodémographiques, servait a
recueillir des données sociodémographiques relatives a la population étudiée. Cette
section permettait notamment de séparer les enseignants du primaire et du secondaire en
deux groupes. Cette séparation est importante puisque cet essai doctoral ne tient compte
que des enseignants du secondaire, alors qu’un second essai doctoral s’est intéress¢, pour
sa part, aux enseignants du primaire (Lavoie, 2023). Afin de préserver 1’anonymat des

participants, aucune donnée nominative n’a €té recueillie.

La seconde section, Expériences antérieures et situation actuelle, visait, quant a
elle, a recueillir des informations relatives aux expériences antérieures des enseignants
avec des ¢leves atteints d’ARSACS et/ou des EHDAA, ainsi qu’a leur situation actuelle
(par exemple, le nombre d’¢éléves dans leur classe pour I’année en cours ou le nombre
d’¢leves atteints d’ARSACS qu’ils ont eu dans les années passées). Cette section
permettait également de décrire les besoins de ressources humaines et financieres des

enseignants dans le cadre de I’inclusion scolaire.
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La troisiéme section, Connaissances ARSACS, permettait de recueillir de
I’information relativement a la perception qu’ont les enseignants de leurs connaissances
sur ’ARSACS, notamment son évolution, les impacts possibles sur le plan moteur,
cognitif, psychologique, psychosocial et psychoaffectif, ainsi que sur les stratégies

pouvant étre mises en place afin de favoriser 1’inclusion de ces jeunes en classe régulicre.

La quatriéme section du questionnaire, Attitudes ARSACS, servait a recueillir de
I’information sur les attitudes des enseignants en lien avec ’inclusion des jeunes atteints

d’ARSACS en classe régulicre.

La cinquiéme section, Sentiment d’efficacité personnelle, visait a évaluer le SEP
des enseignants par rapport a I’inclusion des EHDAA et plus particulierement des €éléves

atteints d’ARSACS.

Enfin, la sixieme et dernieére section du questionnaire, Formation ARSACS,
permettait de recueillir de 1’information concernant les modalités préférentielles des
enseignants pour une éventuelle formation portant sur 1’inclusion en classe réguliere des

jeunes atteints d’ARSACS.

A la suite de la création du questionnaire, des entrevues cognitives ont ét€¢ menées
auprés de deux enseignants ne faisant pas partie de 1’échantillon, afin d’effectuer une

validation du contenu tel que recommand¢ par Dillman et al. (2014). Ce processus a entre
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autres permis de récolter des commentaires et des interrogations que pourraient avoir les
répondants, de vérifier la compréhension des items et du contenu global du sondage, ainsi
que d’apporter des modifications a I’ordre des questions ou a leur formulation (lorsque
nécessaire). Cela a également permis d’obtenir un aper¢u du temps requis pour la

complétion du questionnaire, lequel a été estimé a environ 15 minutes.

Considérations éthiques

La présente étude a recu 1’approbation du Comité de I’éthique de la recherche avec
des étres humains de 1I’Université du Québec a Chicoutimi (Appendice E). Outre le temps
requis pour compléter le questionnaire électronique, la participation a ce projet de
recherche n’occasionnait aucun inconvénient pour les participants. Par ailleurs, les
participants n’ont formulé aucune plainte. Bien que certaines données
sociodémographiques aient été récoltées, celles-ci ne permettaient pas d’identifier
formellement les participants. Ces derniers n’ont d’ailleurs pas eu a entrer de données

nominatives, permettant ainsi d’assurer leur confidentialité.

Des précautions ont également €té prises concernant la participation au tirage étant
donné que celle-ci nécessitait la collecte de données nominatives. Pour ce faire, un second
questionnaire, intitulé « Tirage IntégrARSACS », a été créé¢ sur LimeSurvey. Les
participants ayant complété le questionnaire IntégrARSACS ont eu accés a un lien
hypertexte les redirigeant a une page externe (Tirage IntégrARSACS) possédant un URL

différent. Ce dernier étant completement indépendant du questionnaire IntégrARSACS, il
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s’avere impossible d’établir un lien entre les réponses données au sondage et les données
nominatives inscrites pour participer au tirage. Le tirage a été réalisé en utilisant le logiciel
Microsoft Excel, sous la supervision de la direction du projet. Les gagnants ont été
déterminés au hasard par le logiciel et ont été contactés via I’adresse courriel qu’ils ont
fournie lors de leur inscription; les informations personnelles récoltées ont ensuite été

détruites.

Analyses des données
Analyse des données quantitatives
Les analyses des données quantitatives ont été réalisées a 1’aide du logiciel SPSS.
Des analyses préliminaires ont d’abord été effectuées afin de s’assurer que les données
soient dans un format convenable a I’analyse statistique. Celles-ci visaient principalement
la recherche d’erreurs d’entrée de données, 1’identification de données extrémes
univariées et multivariées, la vérification du postulat de normalité et de la fidélité des

échelles de mesure.

Recherche d’erreurs d’entrée de données. Aucune erreur d’entrée de données

n’a été détectée.

Recherche de données extrémes univariées et multivariées. Chaque variable
composeée a été transformée en score standardisé ou score Z afin de détecter la présence

de données extrémes univariées. Une donnée extréme univariée représente une valeur qui
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est significativement distincte des autres données pour une seule variable (Z > 3,29 ou <
-3,29) (Field, 2018). Dans la présente étude, I’analyse permet de statuer qu’aucune donnée

extréme univariée n’est présente a 1’intérieur des échelles.

Une donnée extréme multivariée représente, quant a elle, une donnée qui, en
combinaison avec d’autres données, se produit trés rarement. Il ne s’agit pas
nécessairement d’une donnée extréme univariée (c.-a-d., pour une variable individuelle),
mais plutot de la combinaison de plusieurs données rendant un cas extréme (Field, 2018).
La mesure de distance de Mahalanobis a ét¢ utilisée afin de détecter les participants qui
ont des valeurs extrémes sur plusieurs mesures comparativement aux autres participants
(Field, 2018). Les valeurs plus petites que 0,001 indiquent des valeurs extrémes
multivariées. Dans la présente étude, aucune valeur extréme multivariée n’a été détectée,
puisque la distance de Mahalanobis la plus €levée (9,004) a une probabilité de 0,53, donc

»>0,001.

Vérification du postulat de normalité. Afin de vérifier le postulat de normalité,
des statistiques descriptives des variables a 1’é¢tude ont été analysées. Une distribution
parfaitement normale aurait une valeur de kurtose et de symétrie (skewness) proche de 0.
L’idéal serait d’obtenir des valeurs entre +1 et -1 mais +2 et -2 est tout aussi acceptable.
L’impact de la symétrie et de la kurtose diminue a mesure que le nombre de participants

augmente (Field, 2018). A I’issue de cette analyse, toutes les variables de 1’étude
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démontrent une distribution qui s’approche adéquatement de la normalité. Le Tableau 5

ci-dessous présente les résultats de la distribution des variables.

Tableau 5

Distribution des variables a l’étude

Variable N  Min/Max. Moyenne Ecart-type Asymétric Kurtose
Attitude 14 -6/13 2,86 4,44 0,30 1,69
Connaissance 16 0/53 15,56 14,85 1,02 1,32
Formation 13 1/10 8,77 2,62 -2,60 6,99
Ressources 17 0/4 2,00 1,41 -0,15 -1,02
SEP 13 31/47 39,38 4,65 -0,17 -0,52

Fidélité des échelles de mesure. Préalablement a la création des variables
composées utilisées pour les analyses principales, la composition de chacune des variables
devait étre justifi¢e. Ce processus permettait de s’assurer que la combinaison des
différents items de 1’échelle était adéquate pour la création d’une seule variable, c’est-a-
dire que les items mesuraient tous le méme construit. Il est alors question de
I’homogénéité des items, lequel a été déterminé en calculant le coefficient de ’alpha de
Cronbach. L’alpha de Cronbach varie entre 0,00 et 1,00, témoignant du niveau de
cohérence interne entre les différents items d’une échelle. Il est a noter qu’un alpha de

Cronbach de 0,70 ou plus est considéré comme étant adéquat (Field, 2018).
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Dans la présente étude, les alphas de Cronbach indiquent que I’homogénéité des
items est adéquate pour I’échantillon en question. Un résumé des indices de cohérence

interne est présenté dans le Tableau 6 ci-dessous.

Tableau 6

Résumé des indices de cohérence interne

Variables n Nombre d’items Alpha de Cronbach
Sentiment 13 13 0,774
d’efficacité
personnelle
Connaissances 16 9 0,984
Impacts
Connaissances 16 9 0,991
Interventions

Le n représente le nombre de participants pour chaque variable et le nombre d’items représente le nombre
de questions auquel le participant devait répondre.

Analyse des données qualitatives

Pour leur part, les données qualitatives recueillies en vue d’obtenir des descriptions
et des explications sur certaines réalités vécues par les enseignants de la région du SLSJ
ont été regroupées dans un document Word et traitées selon une analyse thématique. Ce
type d’analyse permet de faire ressortir les thémes fondamentaux dans les réponses des

participants afin de mieux comprendre leur vécu (Paillé & Mucchielli, 2012).



Résultats



Cette section comprend deux parties décrivant les résultats obtenus dans le cadre
de cette étude. La premiére partie présente les caractéristiques sociodémographiques des
participants. La seconde partie expose les résultats quantitatifs des variables ainsi que
I’analyse thématique des données qualitatives, en correspondance aux six objectifs de

I’étude.

Caractéristiques sociodémographiques des enseignants

L’échantillon se composait de 17 enseignants employés dans 1’un des Centres de
services scolaire de la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean. Parmi ceux-ci, quatre n’ont
pas répondu a I’entiereté des questions du sondage. Leurs réponses ont néanmoins été
utilisée. Parmi les participants, 76,5 % sont de genre féminin. L’Age moyen des
participants est de 38,41 ans (E-T = 9,41). Le nombre moyen d’années d’expérience en
enseignement est de 13,88 ans (E-T = 9,91). La plupart des enseignants (94,1 %) avaient
des EDHAA dans leurs groupes au moment du sondage. Plus de la moitié des participants
(58,8 %) ont déclaré que le nombre d’éleves dans leurs groupes ne permet pas une gestion
adéquate de ces derniers, considérant la présence d’EHDAA. Les données relatives au
profil d’enseignement n’ont pas pu étre utilisées puisque 1’énoncé a cet effet n’était pas
obligatoire dans le questionnaire. Par conséquent, plusieurs enseignants n’ont pas spécifié
leur profil d’enseignement (p. ex., concentration spécifique en classe régulicre, adaptation

scolaire, francisation, programme particulier, etc.). Dans ce contexte, les caractéristiques
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relatives au nombre de groupe(s) et a la composition du ou des groupe(s) des enseignants
ne peuvent &tre décrites, puisque le profil d’enseignement s’avere déterminant pour ces

aspects.

Connaissances sur les impacts de ’ARSACS et sur les stratégies d’intervention

Le premier objectif de cette étude était de décrire les connaissances des enseignants
du secondaire relativement aux impacts de I’ARSACS et aux différentes stratégies
d’intervention pouvant réduire ces impacts. Il est d’abord possible de constater que les
connaissances que détiennent les enseignants relativement a I’ ARSACS sont trés limitées,
avec un score global moyen de connaissances a 15,56/72 (n = 16). Plus particuliérement,
68,75 % des enseignants déclarent détenir peu ou pas de connaissances par rapport aux
impacts moteurs, physiques, physiologiques et ergonomiques de la maladie. Les
connaissances quant aux impacts cognitifs, neurodéveloppementaux, psychologiques,
psychosociaux, psychoaffectifs, ainsi que sur le développement professionnel et la
participation sociale sont encore plus limitées, avec 81,25 % de 1I’échantillon qui déclarent
avoir peu ou pas de connaissances liées a ces aspects. Les conséquences sur le
développement identitaire sont ceux pour lesquels les enseignants déclarent avoir le moins
de connaissances, avec 87,5 % de I’échantillon déclarant avoir peu ou pas de
connaissances (87,5 %). La Figure 2 offre un portrait des résultats obtenus dans le cadre

de cette analyse.



Pourcentage (%)

100
90
80
70
60
50
40
30
20

® Peu ou pas de connaissances

&5 <& <& S
o®&~ @C'J&& .»{b\& (.(s} ) 0\26
o & > S >
s & & & o &
< R X N S
3 N & S
& & &
S >° A
A2 S
< &P
&0
&0
S
&
&
)
‘zﬁb
Q

= Moyennement, beaucoup et énormément de connaissances

Figure 2. Connaissances des impacts de I’ARSACS.
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Relativement aux connaissances quant aux stratégies d’intervention pouvant étre

mises en place afin de réduire les impacts de la maladie, 81,25 % des enseignants déclarent

avoir peu ou pas de connaissances pour intervenir sur les impacts moteurs, physiques et

physiologiques, cognitifs et neurodéveloppementaux, sur le développement identitaire et

professionnel ainsi que sur la participation sociale. En ce qui a trait aux connaissances sur

les moyens d’intervenir pour réduire les impacts psychologiques, psychosociaux et

psychoaffectifs, 87,5 % des répondants ont déclaré avoir peu ou pas de connaissances.

Enfin, 75 % des répondants ont affirmé avoir peu ou pas de connaissances sur les fagons
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d’intervenir sur les impacts ergonomiques de la maladie. La Figure 3 présente les résultats

obtenus lors de cette analyse.
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Figure 3. Connaissances des interventions pouvant réduire les impacts de I’ARSACS.

Attitudes face a I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en classe réguliere

Le second objectif de cette étude était de décrire les attitudes des enseignants du

secondaire quant a I’inclusion en classe réguliere des jeunes atteints d’ARSACS. D’abord,

il est possible de constater que la majorité des répondants ont une attitude favorable a
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I’égard de I’inclusion des ¢éléves atteints d’ARSACS, avec 71,43 % d’entre eux ayant

déclaré que ces éleéves ont leur place en classe réguliere du secondaire (Figure 4).

= Favorable

= Défavorable

28,57%

Figure 4. Attitude des enseignants par rapport a la présence d’éléves atteints
d’ARSACS en classe réguliere (n = 14)

Plus particulierement, il est possible de dégager que les raisons les plus populaires
qui soutiennent une attitude favorable envers ’inclusion des éleves atteints d’ARSACS
en classe réguliceres du secondaire sont ’instaurant d’un sentiment d’appartenance a leur
groupe (60 %) et I’atténuation de la stigmatisation dues aux différences de ceux-ci (70 %).
Le Tableau 7 présente le pourcentage d’enseignants ayant répondu en faveur des
différentes raisons pour lesquelles les éléves atteints d’ARSACS devraient étre inclus en

classe réguliére.
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Raisons en faveur de l’inclusion scolaire des éléves atteints d’ARSACS (n = 10)

Enoncés

Pourcentage

1. La présence d’¢éleves atteints d’ARSACS dans une salle de classe régulicre
n’a pas d’effets négatifs sur I’efficacit¢ de 1’enseignement et de
I’apprentissage

2. L’intégration en classe régulicre des éleves atteints d’ARSACS leurs permet
de faire des progres significatifs

3. Les ¢leves atteints d’ARSACS ont la méme capacité attentionnelle qu’un
¢léve ne présentant pas la maladie

4. Le placement en classe réguliere des ¢éleves atteints d’ARSACS permet le
développement du sentiment d’appartenance a un groupe

5. Les éleves atteints d’ARSACS peuvent gérer les défis d’une classe réguliere
aussi bien que les €leves ayant ’entiereté de leurs capacités

6. L’intégration en classe réguliére d’éléves atteints d’ARSACS ne perturbe
pas les routines habituelles de la classe

7. Placer des éleves atteints d’ARSACS dans une classe réguliére permet
d’atténuer la stigmatisation dues aux différences de ceux-ci

8. Les ¢éleéves atteints d’ARSACS placés dans une salle de classe réguliere ne
demande pas plus d’attention ni de temps a 1’enseignant

9. Lorsque placés dans une classe régulicre, les éleves atteints d’ARSACS
démontrent des comportements plus adaptés qu’en classe spécialisée

10. Intégrer les éleves atteints d’ARSACS en classe réguliere contribue a
I’émergence de comportements appropriés chez les éléves ne présentant pas
la maladie

11. La présence d’¢éleves atteints d’ARSACS dans une salle de classe régulicre
n’empéche pas ou ne ralentie pas la progression de leurs collégues sans
incapacité

12. Les capacités physiques restreintes chez les enfants atteints d’ARSACS
sont plus susceptibles d’entrainer 1’émergence de comportements
empathiques chez les €éléves ne présentant pas la maladie

13. Les difficultés scolaires des enfants atteints d’ARSACS n’entrainent pas
les moqueries et I’intimidation de la part des éléves ne présentant pas la
maladie

50 %

50 %

20 %

60 %

50 %

10 %

70 %

10 %

10 %

40 %

50 %

30 %

30 %
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Parallelement, 28,57 % des participants ont répondu que les éléves atteints
d’ARSACS n’ont pas leur place en classe réguliére. Parmi ceux-ci, un enseignant
(Participant 11) a déja eu un jeune atteint de la maladie dans sa classe. Ce dernier endosse
comme raison que Les éleves atteints d’ARSACS échouent a faire des progres significatifs
lorsqu’ils sont intégrés dans des classes régulieres. Les raisons endossées par les

participants en défaveur de I’inclusion de ces €léves sont présentées dans le Tableau 8.
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Raisons en défaveur de l'inclusion scolaire des éleves atteints d’ARSACS (n = 4)

Enoncés Pourcentage

1. La présence d’enfants atteints d’ARSACS dans une salle de classe 25 %
réguliere réduit I’efficacité de 1’enseignement et de I’apprentissage

2. Les ¢éléves atteints d’ARSACS échouent a faire des progres significatifs 25%
lorsqu’ils sont intégrés dans des classes régulicres

3. Le temps d’attention plus court de certains éléves atteints d’ARSACS les 25%
empéchent de bénéficier d’un placement en classe réguliere

4. 1l existe des problémes potentiels associés au fait d’étre placé en classe 0 %
réguliere pour les éléves atteints d’ARSACS, tel qu’étre plus conscient de
leurs incapacités

5. Les ¢éleves atteints d’ARSACS ne peuvent gérer les défis d’une classe 25%
réguli¢re aussi bien que les éléves ayant I’enticreté leurs capacités

6. L’intégration en classe réguliere d’¢éleves atteints d’ARSACS mene a la 25 %
perturbation des routines habituelles de la classe

7. Placer des ¢leves atteints d’ARSACS dans une classe réguliere accentue 0%
les différences entre eux et leurs collégues ne présentant pas la maladie

8. Les ¢leves atteints d’ARSACS placés dans une salle de classe réguliere 25%
demandent trop d’attention et de temps a I’enseignant

9. Lorsque placés dans une classe réguliere, les éléves atteints d’ARSACS 0%
démontrent des comportements inappropriés

10. Intégrer les éleves atteints d’ARSACS en classe réguliére contribue a 0%
I’émergence de comportements inappropriés chez les éléves ne présentant
pas la maladie

11. La présence d'¢leves atteints d’ARSACS dans une salle de classe 25 %
réguliére empéche ou ralentie la progression de leurs collégues sans
incapacité

12. En raison de leurs capacités physiques restreintes, les enfants atteints 25%
d’ARSACS sont plus susceptibles d’étre la cible de moqueries et de vivre
de I’'intimidation

13. En raison de leurs difficultés scolaires, les enfants atteints d’ARSACS 0%

sont plus susceptibles d’étre la cible de moqueries et de vivre de
I’intimidation
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De plus, deux participants ont laissé¢ les commentaires suivants pour justifier leur
réponse:

« Je manque totalement de connaissances concernant 1’impact cognitif de cette
maladie sur les capacités de 1’¢leve. » (Participant 13)

« Ne permet pas de donner un enseignement en fonction des besoins réels. On
enseigne selon un programme qui n’évolue pas au méme rythme que la réalité. »
(Participant 17)

Notamment, bien que les répondants aient souligné plusieurs raisons en faveur de
I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en classe réguliere du secondaire, plus de la
moitié d’entre eux (57,15 %) considérent que 1’inclusion de ces éléves pourrait nuire a
leur niveau de satisfaction au travail. La Figure 5 présente le niveau de nuisance sur la
satisfaction au travail des enseignant du secondaire par rapport a I’inclusion des éléves

atteints d’ARSACS.

= Pas du tout

= Un peu

= Moyennement
14,29%

Beaucoup

= Enormément

42,86%

Figure 5. Niveau de nuisance anticipée sur la satisfaction au travail des
enseignants relativement a I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS (n = 14)
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Tel que mentionné plus haut, plus de la moitié des enseignants du secondaire ayant
participé au sondage considérent que I’inclusion des ¢éléves atteints d’ARSACS en classe
réguliere pourrait nuire a leur satisfaction au travail. L’analyse thématique des données
qualitatives recueillies dans les boites de commentaires permettent de dégager trois
thémes principaux parmi les réponses des enseignants. Les commentaires laissent croire
que les enseignants : (1) ne se sentent pas outillés quant aux connaissances sur la maladie
et n’ont pas la formation nécessaire pour répondre aux besoins spécifiques de ces éleves ;

« Je ne connais pas du tout la maladie et je n'ai aucun cours en adaptation scolaire

pour y enseigner en totalité cette année, mais je crois a l'inclusion de tous les éleves

tant que les ressources sont disponibles pour eux. » (Participant 2)

« Je ne me sens pas outillée pour bien répondre a leurs besoins. » (Participant 7)

(2) quant a la nécessité d’adapter le matériel et les attentes scolaires ;

« J’ignore si je devrai adapter ou modifier mon matériel et les attentes relatives au
niveau scolaire fréquenté. » (Participant 15)

et (3) quant a la possibilité d’offrir un enseignement équitable a tous les éleves ;
« Comment pourrais-je étre une enseignante et prétendre étre équitable quand ces
¢léves auront des besoins nécessitant plus de préoccupations que les autres? »
(Participant 17)
Sentiment d’efficacité personnelle par rapport a I’inclusion scolaire
Le troisieme objectif de cette étude était de décrire le sentiment d’efficacité
personnelle des enseignants du secondaire par rapport a I’inclusion en classe réguliere des

EHDAA et particuliecrement des ¢éléves atteints d’ARSACS. Le score moyen des

enseignants ayant complété 1’échelle d’efficacité personnelle est de 39,38 (ET = 4,64),
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correspondant a un sentiment d’efficacité personnelle modéré. Le Tableau 9 présente les

résultats du SEP des enseignants du secondaire pour chaque énoncé.

Tableau 9

Sentiment d efficacité personnelle des enseignants (n = 13)

Dans quelle mesure vous sentez-vous compétent Min Max M ET
pour :

1. contrdler les comportements perturbateurs dans 1 3 2,77 0,599
la classe?

2. motiver les €léves qui montrent peu d’intérét 1 4 2,85 0,899
pour le travail scolaire?

3. amener les éléves a penser qu’ils peuvent 2 4 3,23 0,599
réussir leurs taches scolaires?

4. aider les ¢éleves a développer le gott 2 4 3,23 0,599
d’apprendre?

5. poser de bonnes questions aux éleves? 2 4 3,00 0,577
6. arriver a ce que les €leves suivent les regles de 2 4 3,08 0,641
la classe?

7. calmer un €léve perturbateur ou bruyant? 2 4 2,77 0,599
8. mettre en place un systeme de gestion de classe 1 4 2,92 0,760
avec chaque groupe d’¢éleves?

9. utiliser des stratégies d’évaluation variées? 2 4 3,31 0,630
10. donner une explication alternative ou un 3 4 3,77 0,439

exemple lorsque les éléves ne comprennent pas?

11. aider les familles a soutenir la réussite scolaire 2 4 292 0,494
de leurs enfants?

12. mettre en ceuvre des stratégies alternatives 1 4 3,00 0913
dans votre classe?

13. faciliter l'inclusion des éléves atteints 1 4 2,54 0,967
d'ARSACS en classe régulicre?

Légende : 0 = trés faible; 1 = faible; 2 = modéré; 3 = élevé; 4 = tres élevé
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Formation(s) spécifique(s) a ’ARSACS et expérience(s) avec les éléves atteints

Le quatriéme objectif de cette étude était de décrire la formation et I’expérience
des enseignants du secondaire par rapport aux éléves atteints d’ARSACS. D’abord, en ce
qui a trait a la formation, aucun enseignant ayant participé au sondage n’a déclaré avoir
recu une formation spécifique sur I’ARSACS. De plus, 69,23 % des enseignants (n = 13)
ont déclaré avoir un manque de formation afin d’acquérir des connaissances sur la
maladie, ses impacts potentiels sur la scolarisation de méme que les stratégies
pédagogiques pouvant étre mises en place pour favoriser la réussite de 1’inclusion des
jeunes atteints d’ARSACS. En ce qui concerne leur expérience actuelle, aucun enseignant
n’avait d’enfant atteint d’ARSACS dans leur groupe, mais deux enseignants (11,76 %)
ont eu un ou des enfant(s) atteint(s) d’ARSACS dans leur classe par le passé. Ces derniers

ont eu entre 1 et 4 enfants atteints d’ARSACS dans leur groupe jusqu’a présent.

Besoin de formation supplémentaire pour I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS

Le cinquieme objectif de cette étude était de décrire le besoin de formation
supplémentaire des enseignants du secondaire pour 1’inclusion scolaire des €leves atteints
d’ARSACS. Les résultats indiquent que plus du tier des répondants (41,66 %) ont rapporté
avoir beaucoup ou énormément d’intérét a avoir acces a une formation afin d’acquérir des
connaissances et des stratégies d’intervention pour permettre 1’inclusion des éleves
atteints d’ARSACS. Au contraire, seulement 8,33 % des enseignants du secondaire (n =
12) ont déclaré avoir peu d’intérét a y avoir acces. La Figure 6 ci-dessous présente le

pourcentage d’enseignants selon le niveau d’intérét endossé.
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= Peu d'intérét
= Moyennement d'intérét
= Beaucoup d'intérét

= Enormément d'intérét

Figure 6. Intérét a avoir acceés a une formation sur I’inclusion des éléves
atteints d’ARSACS

En ce qui concerne la modalité préférentielle des enseignants du secondaire pour
une éventuelle formation portant sur I’inclusion des ¢€léves atteints d’ARSACS, il est
possible de dégager que la majorité d’entre eux (69,2 %) préconisent la formule
pédagogique par format électronique (accessible via internet). La Figure 7 présente le

pourcentage d’enseignants ayant sélectionné chacune des modalités.
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= Format électronique

= Autoformation (lecture)

= Format magistral (sous
forme de cours)

Figure 7. Modalités préférentielles pour une éventuelle formation sur 1’inclusion
des ¢leves atteints d’ARSACS (n = 13)

Conditions favorables pour la participation des enseignants du secondaire a une
formation sur ’ARSACS

Tel que mentionné précédemment, la plupart des enseignants du secondaire ayant
participé au sondage présentent un intérét allant de Moyen a Enorme a avoir accés a une
formation sur I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en classe réguliere. Néanmoins,
les résultats issus de I’analyse thématique des données permettent de constater que
certaines conditions semblent diminuer 1’intérét de leur participation a une telle formation.
En effet, parmi les réponses des enseignants, deux thémes principaux rendent compte de

ces conditions, soit : 1) le manque de temps et 2) I’absence d’éléves atteints d’ARSACS
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dans leur classe. Plus particulierement, le théme du manque de temps renvoie a la
condition selon laquelle la formation ne devrait pas pénaliser le temps alloué¢ a la
préparation des cours et autres taches d’enseignement ou encore a la condition qu’ils
soient libérés pour y assister (c’est-a-dire qu’ils obtiennent une plage horaire
exclusivement réservée a recevoir cette formation). Le second théme (qui s’avere le plus
récurrent) renvoie pour sa part a la condition qu’au moins un ¢éléve atteint d’ARSACS soit
présent dans leur classe. Les commentaires suivants rendent compte des thémes extraits
lors de cette analyse :

« A étre libérée pour le faire car j’y arrive de moins en moins avec la gestion. »
(Participant 17)

« Sij’avais un éléve qui avait cette maladie ou si nous savons qu’un €leéve a cette
maladie et qu’il va fréquenter mon école dans les prochaines années. » (Participant
2)

« En ayant un éleve atteint. Cela me motiverait a me perfectionner. » (Participant
9)

« Qu’il y ait un cas dans ma classe. » (Participant 10)

« Que j'en ai besoin pour intégrer un enfant. » (Participant 16)

Besoin de ressources humaines et financiéres supplémentaires pour I’inclusion des
éléves atteints d’ARSACS
Le sixieme objectif de cette étude était de décrire le besoin de ressources
supplémentaires des enseignants du secondaire pour I’inclusion scolaire des éleves atteints
d’ARSACS. Les résultats démontrent que la majorité des enseignants du secondaire ayant

compléte cette section du sondage (n = 13) déclarent ne pas avoir les ressources suffisantes
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pour permettre ’inclusion des éleéves atteints d’ARSACS en classe réguliére. Plus
spécifiquement, 61,54 % des enseignants rapportent un manque sur le plan des ressources

humaines et financiéres (Figure 8 et Figure 9).

= Qui

= Non

61,54% 38,46%

Figure 8. Réponse des enseignants quant a la présence ou non de
ressources humaines suffisantes (n = 13)

= Oui

= Non

38,46%

Figure 9. Réponse des enseignants quant a la présence ou non de
ressources financieres suffisantes (n = 13)



Discussion



Cette section se déploie en trois temps. Dans un premier temps, les principaux
constats de cette enquéte sont explorés en profondeur et intégrés sous 1’angle de la
modélisation MDH-PPH de Fougeyrollas (2010) et de la littérature scientifique portant
sur I’ARSACS et I’inclusion scolaire. Dans un second temps, les forces et limites de
I’¢tude sont présentées. Enfin, des propositions d’avenues futures sont exposées dans un

troisieme temps.

Connaissances limitées des enseignants du secondaire a propos de PARSACS

Les résultats obtenus permettent de dégager que la plupart des enseignants
considérent détenir peu ou pas de connaissances sur I’ensemble des impacts de la maladie :
physiques et physiologiques; cognitifs et neurodéveloppementaux; ergonomiques;
psychologiques, psychosociaux et psychoaffectifs; sur le développement identitaire et
professionnel; sur le choix de carriere et sur la participation sociale. Il est également
possible de mettre en lumiére que les connaissances des enseignants sur les facons
d’intervenir pour réduire les impacts de la maladie sont encore plus limitées. Ces résultats
concordent avec 1’étude de Boucher-Mercier (2013), selon laquelle plusieurs enseignants
indiquent un manque de connaissances sur la maladie ainsi que sur les stratégies et
adaptations pouvant étre mises en place pour en réduire les impacts. Or, parmi les objectifs
a poursuivre pour adapter les services éducatifs et assurer la réussite des EHDAA, la

Politique de I’adaptation scolaire du MEQ (1999) mentionnait I’importance d’améliorer



83

les connaissances des enseignants sur les différentes problématiques des EHDAA ainsi

que sur les pistes d’intervention pour prévenir les difficultés de ces éléves.

Bien que peu de travaux aient été réalisés sur les connaissances des enseignants
relativement & I’ARSACS, les résultats de la présente étude permettent de démontrer
qu’un manque de connaissances demeure présent chez les enseignants et ce, en dépit des
améliorations attendues par le Ministére de ’Education (MEQ, 1999; MEES, 2019;
MELS, 2011) a cet égard. Vue sous ’angle du MDH-PPH (Fougeyrollas, 2010), cette
situation constitue un facteur de risque sur le plan des facteurs sociaux (lesquels incluent
entre autres le systéme éducatif), qui s’inscrivent plus largement dans les facteurs
environnementaux. Selon ce méme modéle, le facteur de risque environnemental (manque
de connaissances des enseignants), en interaction avec les facteurs de risques des jeunes
atteints d’ARSACS sur le plan personnel (c’est-a-dire les déficits et les incapacités reliées
a la maladie), pourraient constituer un obstacle a la pleine réalisation des habitudes de vie
de ces jeunes dans le cadre de leur inclusion scolaire et ainsi conduire a une situation de
handicap. Notamment, selon des parents d’enfants en situation de handicap, un manque
de connaissances chez leurs enseignants conduit souvent a une situation d’exclusion
scolaire (Leyser & Kirk, 2011). Cela va évidemment a I’encontre de la visée fondamentale
de I’inclusion scolaire, laquelle revendique 1’égalité des chances a la réussite et la pleine
participation sociale des EHDAA dans leur milieu d’apprentissage (Prud’homme et al.,
2016). En effet, les travaux de Boucher-Mercier (2013) ont permis de mettre en lumiere

que les connaissances des enseignants sur I’ARSACS seraient en lien avec 1’adoption
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d’une attitude positive envers les €léves qui en sont atteints, ce qui serait également 1i¢
positivement a la qualité de leur inclusion scolaire. Dans le méme sens, des auteurs
insistent sur une vision s’appuyant davantage sur les connaissances concernant I’éléve que
sur un cadre théorique unique (portant par exemple sur I’ensemble des EHDAA)
(Prud’homme & al., 2016). Il est ainsi possible de croire que I’acces pour les enseignants
a des connaissances quant aux caractéristiques propres des €léves atteints d’ARSACS
puissent constituer un facilitateur dans le cadre de leur inclusion scolaire. Ces
informations, ajoutées aux résultats de la présente recherche en ce qui concerne les
connaissances des enseignants du secondaire, ajoutent de la pertinence a I’initiative de
créer une formation portant sur les divers impacts de ’ARSACS et sur les stratégies a
adopter afin de permettre la pleine réalisation des habitudes de vie des éléves qui en sont
atteints dans leur milieu scolaire. Bien qu’il serait ambitieux de créer une formation pour
chacune des maladies rares, une formation portant sur I’ARSACS et I’inclusion scolaire
serait pertinente considérant les revendications des enseignants et la prévalence de cette

maladie dans la région.

Attitude positive quant a I’inclusion scolaire des éléves atteints d’ARSACS
Les résultats obtenus démontrent que la plupart des enseignants adoptent une
attitude positive a I’égard de I’inclusion des €leves atteints d’ARSACS, avec 71,43 %
d’entre eux ayant déclaré que ces ¢éleves ont leur place en classe réguliere du secondaire.
Ces résultats semblent encourageants considérant I’importance du rdéle accordé aux

attitudes parmi les conditions favorables a 1’inclusion scolaire par plusieurs auteurs a
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travers les années (CSE, 2017; Goupil & Boutin, 1983; Rousseau, 2015 ; Rousseau et al.,
2009; Tirogene, 1995). Sous I’angle de la modélisation MDH-PPH de Fougeyrollas
(2010), I’attitude positive des enseignants a 1’égard des ¢éleves atteints d’ARSACS et de
leur inclusion scolaire constitue un facteur environnemental facilitateur. En effet,
I’adoption d’une attitude positive par 1’enseignant et les pairs serait liée a I’amélioration
de la qualité de vie et de la participation sociale des EHDAA, ainsi qu’a une meilleure
réussite scolaire (Andrews, 1991; Vienneau, 1992). Par ailleurs, les raisons les plus
populaires ayant été évoquées par les enseignants étaient que de placer les €léves atteints
d’ARSACS dans une classe réguliére permettrait d’atténuer la stigmatisation dues aux
différences de ceux-ci. Ils évoquaient aussi que le placement de ces derniers en classe
réguliére permettrait le développement du sentiment d’appartenance a un groupe. Ceci
soutien I’importance de 1’adoption d’une attitude positive par les enseignants, considérant
que celle-ci peut influencer positivement celle des pairs et ainsi amener ’EHDAA a se
sentir davantage accepté par son milieu, a développer un sentiment d’appartenance au
groupe et, par le fait méme, a étre plus disponible sur le plan affectif pour ses
apprentissages scolaires (Vienneau, 1992). Ces résultats sont d’autant plus pertinents
considérant que le secondaire constitue une période ou les jeunes atteints d’ARSACS
peuvent étre plus vulnérables, en raison notamment d’une prise de conscience des
restrictions relatives a la maladie, d’impacts plus grands de la maladie, ainsi que d’un désir

de normalisation et d’appartenance plus grand (Boucher-Mercier, 2013).
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Sentiment d’efficacité personnelle modéré des enseignants du secondaire

La présente étude a permis de documenter un SEP modéré par rapport a I’inclusion
scolaire chez les enseignants du secondaire. Plus particulierement, 1’aspect du travail pour
lequel les enseignants ont déclaré se sentir moins compétents (ou I’aspect pour lequel le
SEP ¢était le plus faible) était de faciliter I’inclusion des ¢€leéves atteints d’ARSACS en
classe réguliére. Pour expliquer ce constat, il est possible de se référer aux commentaires
des enseignants a ’effet qu’ils ne se sentent pas suffisamment outillés pour répondre aux
besoins spécifiques de ces éléves, notamment en raison d’un manque de connaissances et
de formation. En effet, selon Rousseau (2010), I’arrivée d’'un EHDAA en classe réguliére,
sur lequel I’enseignant posséde peu de connaissances (déficits ou situation d’handicap de

I¢leve) peut générer du stress et nuire au sentiment de compétence.

Egalement, la plupart des participants de 1’étude ont déclaré anticiper que
I’inclusion de ces jeunes puisse nuire a leur niveau de satisfaction au travail. Cela rejoint
les travaux de Caprara et al. (2006), qui ont mis en lumiere un lien positif entre le SEP
percu des enseignants et leur satisfaction au travail. Bien que ce lien n’ait pas été
formellement vérifi¢ dans la présente étude, il demeure que les participants accusent un
faible SEP quant a I’inclusion des ¢leves atteints d’ARSACS et anticipent que leur

inclusion nuise a leur satisfaction au travail.

Notamment, en plus du manque de connaissances et de formation, un manque

d’expérience avec des EHDAA, y compris les éleves atteints d’ARSACS, pourrait étre un
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facteur contributif au SEP moins élevé des enseignants a 1’égard de 1’inclusion de ces
¢leves (Boucher-Mercier, 2013). En effet, il a été démontré qu’une expérience antérieure
d’enseignement avec des EHDAA aide les enseignants a exprimer un niveau plus élevé
de SEP afin d’enseigner a ces €léves en classe réguliére (Avramidis & Kalyva, 2007;
Malinen, Savolainen & Xu, 2012). Or, seulement deux participants de la présente étude
avaient une expérience antérieure avec un ou des €léves atteints d’ARSACS. Les résultats
de SEP des deux participants qui ont eu des €léves atteints d’ARSACS dans le passé ont
été comparés avec ceux n’en n’ayant jamais eu afin d’approfondir 1’analyse. Cependant,
seul I’un d’eux a répondu a la question du SEP et ce dernier a obtenu le méme score moyen

que les participants n’en ayant jamais eu.

Enfin, sous I’angle de la modélisation MDH-PPH (Fougeyrollas, 2010), un SEP
plus élevé chez les enseignants pourrait constituer un facteur de protection sur le plan des
facteurs sociaux, considérant son influence positive sur les attitudes (Forlin et al., 2011)
et la mise en place d’adaptations appropriées (Mejia Romero, 2020; Soodak et al., 1998;
Stanovich & Jordan, 2004). Comme plusieurs études confirment I’existence d’un lien
positif entre la formation des enseignants et leur SEP (Curchod-Ruedi et al., 2013;
Esposito, Guarino & Caywood, 2007), I’initiative de créer une formation portant sur

I’inclusion des éleves atteints d’ARSACS apparait d’autant plus pertinente.
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Ressources humaines et financiéres insuffisantes

La présente étude a permis de faire le constat d’'un manque de ressources humaines
et financieres pour permettre 1’inclusion scolaire des éleves atteints d’ARSACS, tel que
déclaré par la majorité des enseignants ayant participé au sondage. Cela rejoint les travaux
de Boucher-Mercier (2013), a I’effet que les enseignants revendiquent davantage de
ressources humaines et financieres afin de mieux composer avec la diversit¢ ’EHDAA
dans leurs classes. Plus spécifiquement, le constat de ressources humaines insuffisantes
va dans le méme sens que les travaux de plusieurs auteurs ayant mis en lumiére un manque
de ressources spécialisées pour apporter du soutien professionnel aux enseignants en vue
de faire face aux défis de la classe inclusive (Brackenreed, 2008; Curchod-Ruedi et al.,
2013; Mukamurera & Balleux, 2013). Le constat d’un manque de ressources financiéres
rejoint, quant a lui, 1’é¢tude de Couturier et Hurteau (2018), qui a permis de documenter
un important sous-financement dans les écoles québécoises. Cela corrobore également les
recommandations du CSE (2017) a I’effet que le financement devrait étre rehaussé pour
toutes les écoles afin de répondre aux besoins d’une plus grande diversité d’¢éleves et
d’offrir des conditions d’exercice favorisant 1’épanouissement professionnel des
enseignants impliqués dans ’inclusion scolaire. De plus, ce constat conduit a questionner
I’atteinte de 1’objectif du MEES, qui, dans son Plan d’action a I’égard des personnes
handicapées 2019-2020, prévoyait soutenir les centres de services scolaire en attribuant
une aide financiere destinée au soutien a I’inclusion des EHDAA en classe réguliere, ainsi

qu’ajouter des ressources pour les EHDAA.
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Parall¢lement, il s’avere intéressant d’intégrer le manque de ressources humaines
et financieres aux autres résultats de cette étude. Notamment, la majorité des participants
de la présente étude considérent que 1’inclusion des ¢éleéves atteints d’ARSACS pourrait
nuire a leur niveau de satisfaction au travail, qu’ils expliquent entre autres par la nécessité
d’adapter le matériel et la révision des attentes scolaires, sans pour autant avoir les
ressources nécessaires. Malgré tout, la plupart d’entre eux endossent une attitude
favorable face a I’inclusion de ces éléves. L’anticipation négative sur leur satisfaction au
travail semble ainsi en lien avec un manque de ressources et non avec un manque
d’ouverture face a la diversité. Cela rejoint les travaux de Leyser et Kirk (2011), qui
soutiennent que le manque de ressources dans les écoles constitue un obstacle majeur de

I’inclusion scolaire.

Sous I’angle de la modélisation MDH-PPH de Fougeyrollas (2010), ce manque de
ressources dans les €coles pourrait constituer un obstacle (facteur environnemental) aux
apprentissages et a la socialisation des éleéves atteints d’ARSACS, lequel pourrait
potentiellement entrainer une situation de handicap. En ce sens, la prise en compte des
besoins des enseignants en termes de ressources humaines et financiéres ainsi que le
déploiement de moyens concrets pour y répondre apparait indispensable a 1’inclusion de

ces éleves.
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Absence de formation spécifique a ’ARSACS chez les enseignants du secondaire

Tel qu’il a été possible de constater dans le cadre de cette recherche, aucun
enseignant n’a recu de formation spécifique a I’ARSACS, y compris ceux qui avaient déja
eu un ou des éléves atteints dans leurs groupes antérieurement. De plus, la majorité des
enseignants ont rapporté un manque de formation afin d’acquérir des connaissances sur la
maladie, ses impacts potentiels sur la scolarisation, de méme que les stratégies éducatives
et pédagogiques pouvant étre mises en place pour favoriser la réussite de I’inclusion des
jeunes atteints d’ARSACS. Ce constat rejoint les travaux de Boucher-Mercier (2013), qui
avait mis en lumiére I’absence de formation spécifique a I’ARSACS chez des enseignants
du primaire et du secondaire accueillant ces jeunes, de méme que des besoins
supplémentaires et non comblés de formation relative a I’ARSACS afin de connaitre
davantage la maladie, les besoins ainsi que les adaptations pouvant étre mises en place.
Les présents résultats corroborent également ceux de Lavoie (2023), concernant un
manque de ressources formatives pour les enseignants du primaire afin de permettre
I’inclusion des €léves atteints de cette maladie. Cela va également dans le méme sens que
les travaux de plusieurs auteurs ayant souligné que la formation des enseignants demeure
lacunaire face aux enjeux de la diversité des €éleves dans le contexte de 1’école inclusive
(Bergeron & St-Vincent, 2011; Duchesne, 2014; Forlin, 2010; Goyette & Martineau,
2020; Prud’homme et al., 2016). En effet, les résultats de la présente étude réiterent
I’importance de développer une formation spécifique a I’inclusion scolaire des jeunes

atteints d’ARSACS.
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Besoin de formation supplémentaire des enseignants du secondaire

Cette étude a permis de mettre en lumiére un besoin de formation supplémentaire
spécifique a I’ARSACS, tel que déclaré par la majorité des enseignants du secondaire.
Cela rejoint I’étude de Boucher-Mercier (2013), de méme que celle de Lavoie (2023), qui
ont fait ressortir un manque de connaissances et un besoin de formation sur I’ARSACS
chez les enseignants. En effet, des connaissances tres limitées sur ’ARSACS ainsi que
sur les stratégies et adaptations a mettre en place pour favoriser I’inclusion des éléves qui
en sont atteints ont aussi été documentées a méme la présente recherche. De plus,
I’absence de formation spécifique a I’ARSACS de méme qu’un manque de ressources
formatives concernant I’inclusion de ces éléves ont également été soulevés. Ces constats
vont de pair avec l'intérét des enseignants a avoir accés a une formation portant
spécifiquement sur D’inclusion scolaire des éleves atteints d’ARSACS. Néanmoins,
I’analyse qualitative des données a permis de voir que certaines conditions semblent
garantes a leur participation a une telle formation. En effet, les enseignants seraient
favorables a participer a cette derniere dans 1’éventualité ou ils auraient a accueillir un
¢léve atteint dans leur classe et si du temps leur serait alloué¢ pour la suivre. De plus, il a
¢été possible de décrire la modalité préférentielle des enseignants, en vue de la création de
cette formation, a savoir le format €lectronique, c’est-a-dire une formation disponible et

dispensée en ligne.



92

Forces et limites de I’étude

La premiére force de ce travail de recherche est son devis descriptif, a la fois
qualitatif et quantitatif, lequel a permis de décrire la formation, les connaissances, les
besoins, I’attitude et le sentiment d’efficacité personnelle des enseignants du secondaire
relativement a 1’inclusion des jeunes atteints d’ARSACS. En effet, le devis de cette étude
a permis non seulement de recueillir des informations quantitatives a propos des
connaissances, de 1’attitude, du SEP et des besoins des enseignants face a 1’inclusion de
ces éléves, mais également de rendre compte de leurs opinions, leurs justifications et leurs
préoccupations a ces égards. Ces commentaires constituent une ressource importante
puisqu’ils contiennent des considérations essentielles pour les enseignants, lesquelles

pourront étre utilisées en vue de la création d’une formation sur I’ARSACS.

Une autre force réside dans le fait que cette étude était la premiere a s’intéresser
aux besoins des enseignants dans le contexte de I’inclusion scolaire des éleves du
secondaire atteints d’ARSACS. Celle-ci fait d’ailleurs suite a la recherche de Boucher-
Mercier (2013), qui avait émis en recommandation d’explorer plus spécifiquement les

besoins des enseignants en termes de ressources humaines, financicres et formatives.

Cette ¢tude avait toutefois plusieurs limites. La premiére concerne la méthode de
collecte de données par sondage. Un des désavantages du sondage en ligne sont les
difficultés liées au controle de 1’échantillonnage et les limites qui y sont inhérentes

(représentativité, confidentialité, anonymat et biais d’auto-sélection) (Gingras & Belleau,
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2015). En effet, les sondages en ligne sont limités par le fait qu’ils ne s’adressent qu’aux
individus connectés a Internet; les ainés, les personnes vivant en région ¢éloignée, les
minorités visibles et les personnes a faibles revenus y sont souvent sous-représentés (De
Leeuw, 2012; Lindhjem & Navrud, 2011). Cependant, dans notre étude, la population
visée était des enseignants actifs a I’emploi, donc des adultes agés entre 24 et 65 ans, ayant
un niveau d’éducation minimal de 17 ans, ne représentant pas une population isolée ou a
faible revenu. De plus, considérant le contexte de la pandémie de Covid-19, cette méthode

constituait la maniére la plus appropriée pour solliciter des participants.

Une seconde limite concerne la création du questionnaire, qui était I’outil de
mesure pour réaliser le sondage. Notamment, les données relatives au profil
d’enseignement n’ont pas pu étre utilisées puisque I’énoncé a cet effet n’était pas
obligatoire. Conséquemment, les caractéristiques relatives au nombre de groupe(s) et a la
composition du ou des groupe(s) des enseignants n’ont pu étre décrites, puisque le profil

d’enseignement s’avere déterminant pour ces aspects.

Une autre limite concernant 1’instrument réside dans le fait que ce dernier n’a pas
fait I’objet d’une validation de contenu. La validit¢ de contenu s’évalue a partir de la
représentativité, c’est-a-dire de la pertinence et de I’exhaustivité des ¢€léments qui
composent un instrument de mesure, par rapport au concept mesuré (Midy, 1996). Une
validité de contenu démontre que les résultats de 1’étude ne sont pas dus aux circonstances

particuliéres dans lesquelles elle a ét¢ menée, mais bien a une spécification adéquate du
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domaine étudié. La technique de consensus entre différents experts a entre autres pour
avantage d’afficher explicitement sa subjectivité, ce qui fait en sorte que les chercheurs
amenés a travailler avec les résultats de 1’é¢tude sont conscients des limites de leur
interprétation ainsi que de leur utilisation (Midy, 1996). Néanmoins, cette technique
n’aurait pas permis de juger de la validit¢ des données qualitatives recueillies dans les
boites de commentaires. Le test pilote effectué avant le lancement du questionnaire a
néanmoins permis d’atténuer cette limite en rendant compte de la clarté des questions, du

temps de passation et de la pertinence du contenu.

La petite taille de 1’échantillon constitue une troisiéme limite de cette étude. En
effet, le nombre de répondants était insuffisant pour établir une généralisation des résultats
a ’ensemble de la population enseignante du secondaire. Le faible taux de participation
peut, entre autres, s’expliquer par le refus de collaboration de la part des directions des
Centres de services scolaire ciblés. En effet, seule la direction du CSS du Pays des Bleuets
a accepté de faire parvenir le lien du sondage a leurs enseignants. Il faut également
considérer que le recrutement auprés des CSS s’est déroulé d’octobre 2020 a mars 2021,
soit durant la pandémie de Covid-19, ce qui pourrait avoir eu un impact sur la disposition
de I’administration et des enseignants a investir de leur temps durant cette période. De
plus, la pandémie rendait impossible le contact de proximité avec les enseignants, par
exemple, pour aller solliciter leur participation sur place et ainsi potentiellement améliorer
le taux de répondants au sondage. Plus particuliérement en ce qui concerne le recrutement,

il aurait été intéressant de rencontrer en personne |’administration des CSS et les
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enseignants du secondaire afin de leur parler de la recherche, d’expliquer les retombées
possibles de celle-ci et par le fait méme, I’importance de leur participation. Cette stratégie
n’ayant pas pu étre utilisée en raison de la pandémie de Covid-19, une seconde tentative

de recrutement a été effectuée via les réseaux sociaux.

Finalement, une derniére limite de 1’étude concerne les résultats obtenus
relativement a I’attitude des enseignants. En effet, une attitude positive a ét¢ documentée,
cependant, il est possible que la notion de désirabilité sociale puisse avoir teinté 1’attitude
des répondants (Ajzen & Fishbein, 2005), en faveur de I’inclusion, puisque le mouvement
inclusif constitue une tendance importante actuellement. Il s’avére ainsi possible que les
participants souhaitaient faire bonne impression dans ce contexte, en dépit des défis que

ce phénomene puisse entrainer dans les classes régulicres.

Recommandations

Cette étude permet de soulever des recommandations en vue d’améliorer
I’inclusion des ¢€léves atteints d’ARSACS en classe réguliére. Bien que les résultats
n’aient pas pu étre généralisés en raison de la petite taille de 1’échantillon, les
revendications des enseignants ayant participé au sondage demeurent pertinentes et
suggerent la présence de besoins. Les recommandations sont donc formulées plus

largement et adressées aux centres de services scolaire ainsi qu’au MEES.
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D’abord, il serait avisé d’inclure davantage d’heures de cours consacrées a
I’inclusion des EHDAA au secondaire dans le cursus universitaire donnant acces a la
profession d’enseignant du secondaire. En effet, les défis des enseignants du secondaire
peuvent étre plus grands, notamment en raison du fait qu’ils enseignent a plusieurs
groupes dont le profil d’¢éléves et la composition du groupe peut grandement différer.
L’impact de ce manque de connaissances avait d’ailleurs été soulevé dans 1’étude de
Boucher-Mercier (2013), qui a mis en lumiére que les éléves atteints d’ARSACS au

secondaire avait une intégration moins réussie que ceux du primaire.

De méme, il apparait essentiel d’ajouter des ressources humaines dans les écoles
secondaires, c¢’est-a-dire du personnel de soutien a I’enseignement, comme des éducateurs
spécialisés, des orthopédagogues, des aide-enseignants et des aide-pédagogiques, pour
aider les enseignants a offrir des services plus adaptés aux EHDAA, s’assurer que les
besoins de chacun soient considérés et favoriser tant leur satisfaction au travail que leur
SEP. Les résultats sont en adéquation avec ceux de plusieurs auteurs ayant souleve le
besoin criant des enseignants d’obtenir davantage de ressources pour assumer la mission
d’inclusion leur étant dédi€e, dans le contexte d’hétérogénéité des profils d’EHDAA dans
les classes (Couturier & Hurteau, 2018; Galasso-Chaudet & Chaudet, 2015; Kamanzi et
al., 2015). De plus, il n’est pas sans rappeler que 1’ajout de ressources faisait partie des
objectifs du MEES (2019) pour améliorer les services offerts aux EHDAA dans les écoles

primaires et secondaires.
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Enfin, une réduction du nombre d’éléves dans les groupes constitue une autre
recommandation importante issue de cette recherche, considérant ce qui a été rapporté par
les enseignants du secondaire relativement au nombre d’éléves dans leurs groupes et le
ratio d’EHDAA dans ceux-ci. En effet, la majorité des participants (58,8 %) ont déclaré
que le nombre d’éléves dans leurs groupes ne permet pas une gestion adéquate de ces

derniers, considérant le ratio ’EHDAA.

Avenues futures

Dans une perspective d’avenues futures, il pourrait étre intéressant de refaire cette
é¢tude avec un plus grand échantillon d’enseignants provenant de toutes les régions
administratives du Québec et d’inclure un plus large spectre d’EHDAA, avec des
pathologies pouvant entrainer des limitations similaires a celles retrouvées dans
I’ARSACS (p. ex., sur le plan moteur, ergonomique, social et des apprentissages) afin que
davantage d’enseignants soient concernés par 1’¢tude, ce qui pourrait favoriser la

participation et ainsi offrir des résultats plus étayés.

Enfin, en considération des besoins et des préférences des enseignants, une
formation portant sur ’inclusion des ¢€leves atteints d’ARSACS pourrait €tre disponible
en ligne et offerte a tous les enseignants du secondaire au régulier qui en jugeront la
nécessité. De cette maniere, les enseignants concernés pourraient en bénéficier alors que
ceux pour qui elle s’avére moins pertinente n’auraient pas 1’obligation d’y participer. En

plus d’étre facilement accessible, la formation dispensée en ligne pourrait permettre aux
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enseignants d’interrompre cette derniere et de la poursuivre a leur guise. Cela s’avere
d’autant plus pertinent considérant que les enseignants ont soulevé que le manque de
temps pour participer a une formation constitue un enjeu important. Cette modalité
permettrait également de pouvoir retourner visionner certains modules, en fonction de leur

pertinence et des besoins du moment.



Conclusion



La présente recherche avait pour objectifs de décrire les connaissances, la
formation, les besoins de ressources supplémentaires, 1’attitude et le sentiment d’efficacité
personnelle des enseignants du secondaire relativement a I’inclusion en classe réguliere
des ¢éleves atteints d’ARSCS. 1l s’agissait de la premiere enquéte par sondage a s’intéresser
a I’ensemble de ces variables chez les enseignants du secondaire. Pour ce faire, un
questionnaire en ligne a été créé par 1’équipe de recherche, lequel a permis de collecter
des données quantitatives et qualitatives aupreés d’un échantillon de 17 enseignants du
secondaire du Saguenay-Lac-Saint-Jean. Un devis d’enquéte par sondage (a la fois
quantitatif et qualitatif) a été utilisé dans la visée de fournir un portrait plus exhaustif de
la situation des enseignants. Néanmoins, un faible taux de participation a rendu impossible

la généralisation des résultats a I’ensemble de la population concernée.

Les résultats de 1’étude ont permis de mettre en lumiere des connaissances tres
limitées sur I’ARSACS et ses impacts, de méme que ’absence de formation spécifique
portant sur I’ARSACS chez les enseignants sondés. En ce qui concerne I’attitude, la
plupart des participants endossent une attitude positive quant a ’inclusion scolaire des
¢leves atteints d’ARSACS. Néanmoins, certains adoptent une attitude plus nuancée.
Plusieurs enseignants ont déclaré ne pas se sentir compétents pour inclure ces ¢éléves en
classe réguliere et anticipent que 1’inclusion de ces derniers puisse nuire a leur satisfaction

au travail. En ce qui a trait aux besoins des enseignants pour I’inclusion des EHDAA et
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plus particulierement, des éléves atteints d’ARSACS, il a été possible de faire ressortir un
mangque tant sur le plan des ressources humaines et financic¢res que formatives. En effet,
les données qualitatives ont permis de documenter un sentiment de ne pas étre
suffisamment outillé pour enseigner a ces jeunes, notamment en raison : 1) d’un manque
de connaissances sur la maladie et les stratégies adaptatives a privilégier en lien avec leurs
limitations; 2) un manque de formation en adaptation scolaire ainsi qu’un manque de
formation spécifique a I’ARSACS; et 3) une préoccupation a I’effet de ne pas étre mesure
d’étre équitable dans leur enseignement, considérant les nombreuses adaptations a mettre
en place dans le contexte d’hétérogénéité des profils d’éléves dans les groupes et le
nombre d’¢léves par classe. Il a également été possible de dégager un intérét important
relativement a I’acces a une formation portant spécifiquement sur I’inclusion des éléves
atteints d’ARSACS chez la plupart des participants composant 1’échantillon. De méme, il
fut possible de documenter la modalité préférentielle des enseignants pour une éventuelle
formation portant sur I’ARSACS et I’inclusion scolaire des €leves qui en sont atteints, soit
une formation dispensée en ligne, laquelle serait facilement accessible, en plus de
permettre aux enseignants de gérer eux-mémes leur temps pour suivre celle-ci, de méme
que de retourner consulter certaines sections en fonction de leur pertinence en lien avec

leurs besoins.

La description des besoins actuels des enseignants du secondaire en termes de
connaissances, de formation, de ressources humaines et financieres, de méme que leur

attitude et leur sentiment d’efficacité personnelle quant a I’inclusion scolaire des jeunes
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atteints d’ARSACS, permet de fournir un point de comparaison pour juger des
changements ou impacts d’éventuelles interventions ou encore de I’efficacité d’une

formation portant spécifiquement sur 1’inclusion de ces éleves.
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Appendice A

Lettre de sollicitation des Centres de services scolaire



Chicoutimi, X 3000( 2020

Objet : Invitation au projet de recherche IntégrARSACS

Madame, Monzieur,

Par la présente, nous sollicitons votre participation au projet de recherche IntégrARSACS. 11
s'agit d'un programme de recherche mené par une équipe multidisciplmaire de 'UQAC dont
I’objectif principal est de développer un programme de formation afin d’aceroitre vos habiletés en
ce qui concerne l'incluzion des enfants atteints d’'ataxie récessive spastique autozomique de
Charlevomx-Saguenay (ARSACS) clasze réguliere du primaire et du secondawe. Il vizera
notamment 2 combler vos besoins en termes de connaissances sur la maladie et 3 vous foumir des
suggestions d'mterventions ou d'adaptations 2 mettre en place pour optimizer I'melusion des enfants
présentant cette maladie.

Toutefois, avant la création de ce programme, nous demandons votre aide pour répondre a
un mmportant sondage portant sur 1'identification de vos besomns pour permettre I'mclusion des
enfants attemts d’ARSACS en classe réguliére. Ce sondage s"adresze 3 I'ensemble des enseignants
a ['emplol de I'une des commussions scolaires smivantes : La Commussion scolaire des Rives-du-
Saguenay; La Commizsion scolaire De La Jonquiere; La Commission scolaire du Pays-des-Bleuets;
La Commission scolaire du Lac-Saint-Jean; La Commission scolaire de Charlevorx.

Les réponses obtenues permettront de mieux connaitre la réalité au regard de 'inclusion des
enfants attemnts d"ARSACS dans vos classes et la formation que vous avez regue antérieurement
par rapport a cette maladie. Elles serviront également a recenser 1'état de vos connaissances, vos
besomns en termes de formation sur I"ARASCS, vos attitudes ot votre sentiment d'efficacité |
persomnelle par rapport a I'meclusion des enfants présentant la maladie.

Votre contribution est importante puisque vous avez un pomt de vue privilegié sur la
situation. Le questionnaire auquel vous aurez a repondre ne vous prendra pas plus de 15 minutes
et les recommandations qui feront suite 3 ce sondage pourront permettre d'améliorer la situation
des enfants attemnt: d’ARSACS, amn= que la votre. Il n'est pas néceszaire que vous ayez eu un
enfant aux prizes avec cette problématique pour participer au sondage.

De plus, compléter ce questionnaire vous rendra elizible au tirage de 1'une des 10 cartes-
cadeaux d'une valeur de 508 chez Archambault ou Renaud Bray.

Enfin vewllez noter que 'approbation éthique a été donnée en date du 20 mars 2020 par le
Comité d’éthique de la recherche de I'UQAC (no. de référence - 2020-257).

Pour accéder au sondage, vous n'avez qu'a cliguer sur le lien smvant : X

Cordialement,

L’équipe IntégrARSACS :

Julie Bouchard, PhD. (directrice du projet de recherche)

Meélizssa Lavoie, M. Sc. Inf (co-directrice du projet de recherche)
Philippe Lavole (étudiant au doctorat en psychologie)

Marie-Eve Mc Cluskey (étudiante au doctorat en psychologie
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3 janv. 2021

Bonjour chers enseignant(e)s,

Je suis étudiant au doctorat en psychologie a 'UQAC et je
suis présentement a la recherche d'enseignant(e)s pour
participer a mon projet de recherche. Il s'agit d'un
questionnaire en ligne s'adressant aux enseignant(e)s
employés ou ayant été a I'emploi des centres de services
scolaires suivants : Centre de services scolaire des Rives-
du-Saguenay; Centre de services scolaire de la Jonquiére;
Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets; Centre de
services scolaire du Lac-Saint-Jean; Centre de services
scolaire de Charlevoix.

Voici le lien permettant de remplir le questionnaire :
[https:/sondages.ugac.ca/index.
php/399567?lang=fr](https://sondages.uqac.ca/index.
php/399567?lang=fr). Le temps de complétion du
questionnaire est d'environ 15 a 25 minutes.

Merci de votre aide!

UQAC

SONDAGES.UQAC.CA
Questionnaire IntégrARSACS
Toggle navigation 0% Avant de commencer, veuillez pr...

O3
3 1 ®

& facebook.com
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Consentement des participants



UQAC

Université du Québec
& Chicoutimi

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT ELECTRONIQUE CONCERNANT LA PARTICIPATION DES
ENSEIGNANTS

Ce formulaire dinformation et de consentement 3 uw Je 20 mars 2020 par Je Comité déthique de 12 recherche de
rUniversité du Quédec 3 Chicoutimi (CER-UQAC). No de référence -2020-257.

Nous solicitons votre participation @ un projet de recherche inftulé : Enquéte sur les besoins des enseignants du
primaire et du secondare relativement a linclusion en dasse réguliére des jeunes atteints d'Ataxie récessive spastique
autosomique de Charevoix-Saguenay (ARSACS).

Cependant, avant de donner votre consentement pour pariciper a ce projet, veullez prendre le temps de lire, de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent. De plus, nous vous invitons a poser toutes
les questions que vous jugerez uliles au chercheur responsable du projet ou aux autres membres affectss a ce proet
de recherche et 3 leur demander de vous expliquer tout mot ou renssignement qui n'est pas dlair.

1. Présentation des chercheurs

Julie Bouchard, PhD. (directrice du projet de recherche)
Professeurs/Directrice du doctorat en psychologie,
Département des sciences de la santé,
Bureau : V2-1210-1

Julie1_Bouchard@usac ca

418-545-5011 (5687)

Mélissa Lavoie, M. Sc. Inf. (co-directrics du projet de recherche)
Professeure/Directrice des programmes de 2¢ cydle en sciences infirmiéres
Département des sciences de la santé,

Bureau - V2-1370

Melissal_Lavoie@usac ca

418-545-5011 (53%4)

Philippe Lavoie (étudiant au doctorat en psychologie)
philicpe lavoieS@ugac.ca

Marie-Eve Mc Cluskey (étudiante au doctorat en psychologie)

2. Description du projet et objectf{s)

Les enfants afteints JARSACS font partie des nombreux enfants avec besoins pariculiers intégrés dans les dasses
réguliéres mais peu dinformations sont fransmises aux enseignants concemant les particulanites de la maladis. Les
enseignants indiquent des besoins de formaion non répondus face a lintégration de ces enfants (Boucher-Mercer,
2013). Afin de pouvoir éventuellement développer une formation gratuite accessible a tous les enseignants, il nous faut
mieux connaitre |2 réalité au regard de indusion des enfants atteints JARSACS dans vos dasses et de la formation
ummmmwmamnﬂﬂ&wu&&mma&m
besoins en termes de formation sur TARSACS. Pour bien répondre a ces objectifs, un court questionnaire est proposé
armmummarmdemmmmmm La Commission scolaire des
Rives-du-Saguenay, La Commission scolaire De La Jonguiére; La Commission scolaire du Pays-des-Bleuets; La
Commission scolaire du Lac-Saint-Jean; La Commission scolaire de Charlevoix.



Les objectifs specfiques du projet de recherche sont donc de décrire I'état actuel des connaissances, des attitudes des
wamwuuhmwmdhmmamﬂumummrmm
MMJMNMMM&W&&WNMNMMBM
de formation et de ressources (humaines, matérielles et autres) de ces enseignants en vue daccroitre leur capacité a
favoriser finclusion des eléves atteints I ARSACS.

3. Déroulement

memmhmdmmmuhMmmmw
dont le temps de passation est estimé a enfre 15 3 25 minutes. Dés que vous aurez lu ce consentement, vous pourrez
accéder au questonnaire (l'accés consfituera votre consentement & participer). Vous aurez toujowrs le choix de
poursuivre votre participation ou de vous refirer du projet. Leqmaestmdeﬂmdwenmq
sechions. Tmmmwmp&mmw&mhmm“m

4. Risques et bénéfices

La recherche n'entraine pas de risque ou de désavantage prévisible pour ke participant, hors dfavoir & consacrer le
lmmmeahwmwmeenm Il s2 peut que vous retiniez un bénéfice personnel de votre
participation a o= projet de recherche, mais on ne peut vous 'assurer. Par aileurs, les résultats obtenus contribueront
a l'avancement des connaissances dans ce domaine.

5. Confidentialité, diffusion et conservation

Le questionnaire ne demande aucun renseignement personnel. L'acoss 3 Ndentité du participant est impossible pour
wuumﬁmmﬂn&“&lw&wﬂm&ewumm Ce questonnaire
vous st soumis par lintermédiaire dun outil de sondage en ligne hébergé 3 TUQAC. Ce faisant lacoés aux données
est assujetti 3 12 loi canadienne sur 'accés A linformation. Une demiére question vous sera posée 3 13 fin du
questionnaire afin de savoir i vous désirez participer a un tirage. Cette procidure est enférement indépendante du
sondage.

L'ensemible des données recueilies seront conservés 3 'UQAC dans le bureau de |2 directrice du projet de recherche.
mmumm pmmimpmrdaﬁesmdymrﬂesmptqetmm
rmumummammmmnmmmma
adaptées au format des outis utifisés.

Les résultats de cefte recherche seront diffusés dans des essal de recherche accessible par l'enfremise du dépdt
instiutionnel numérique de 'UQAC et feront lobjet de publications et présentation dans des congrés et des revues
scientfiques, mais sans qu'aucune information ne permette de vous identifier. Les données permetiront également de
monter le programme de formation visé.
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6. Compensation

Ahhwmmwmmmmﬂwmammmamma
Vous aurez une chance de gagner 10dwmmde5md'mwa.lmw&ay La procédure de
parficipation au firage est entiérement indépendante du sondage.

7. Participation volontaire et droit de retrait de 'étude

Votre participation & ce projet est volontaire. Cela signifie que vous acceptez de participer au projet sans aucune
contrainte ou pression exténeure. Dans le cas ou vous cesseriez de répondre au questionnaire, vos données seront
enbiérement détruites. Afin de préserver voire anonymat, le questionnaire en ligne ne demandera aucune information
nous permetiant de refracer votre ideniité. Celui-Gi ne conserve pas voire adresse courniel, F'URL de provenance ou
volre adresse IP. Une fois le questionnaire envoye, il nous sera impossible de retirer vos réponses de Métude.

8. Engagement du chercheur responsable et personnes ressources

Le chercheur responsable de ce projet de recherche s'engage, avec ['Equipe de recherche, 3 respecter ce qui a éé
convenu au formulaire dinformation et de consentement. De plus, si vous avez des questions concemant le projet de
recherche ou i vous éprouvez un probléme que vous croyez lié 3 votre participation au projet de recherche, vous
pouvez communiquer avec la responsable du projet de recherche aux coordonnées suivantes - Mme. Julie Bouchard
PhD., 418-545-5011 poste 5667 ou Julie1_Bouchard@ugac.ca.

Pour toute question d'ordre éthique concemant volre participation a ce projet de recherche, VOuS pOUVeZ communiquer
avec la coondonnatrice du Comité d'éthique de la recherche aux coordonnées suivantes | cer@uaac ca

9. Consentement du participant

Jai pris connaissance des informations ci-dessus et fen comprends le contenu De ce fait, ma parSicipation est
volontaire et je consens a ce que mes réponses soient ulisées pour les fins de ce projet de recherche et conserver
dans le but d'une utiisaion powr d'autres analyses reliées au projet ou pour lélaboraion de projets de recherches
futurs.

DECLARATION DU PARTICIPANT
* Je comprends que je peux prendre mon temps pour réfiéchir avant de donner mon accord ou non 3 participer 3 la
recherche.

. xmmumarmumawmmmm
¢ Je comprends qu'en participant a ce projet de recherche, je ne renonce 3 aucun de mes droits ni ne dégage les
chercheurs de leurs responsabilités.

Jaccepte de parficiper :
Oui (donne accés au questionnaire)
Non (une fenétre apparait pour remercier de latienfion portée)
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Désirez-vous participer au trage?

Oui. (1) (donne accés aux informations demandées)

Veuillez fournir les informations personnelles suivantes afin que nous puissions vous faire parvenir volre prix si vous
étes sélectionné comme gagnant. Toutes les informations seront confidentielles.

NOM COMPLET :

ADRESSE ELECTRONIQUE :

ADRESSE POSTALE -

Non. (2) (une fenétre apparait pour remercier le paricipant)
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Questionnaire IntégrARSACS



Partie A: Informations et consentement

Al Acceptez-vous de participer au du projet de recherche : Engunéte sur les
besoins des enseignants du primaire et dn secondaire relativement a
I'inclusion en classe régnlitre des jeumes atteints d'Ataxie récessive
spastigme antosomigque de Charlevoix-Sagnenay?

Partie B: Question sociodémographiques

Bl1. 1. Quel est votre genre?
Fémimin I::l
Mon-binaire |:|
B2, 2, Omel fge avez-vons?
| . [ ‘
[ [
B3. 3. Depuis combien d'année(s) enseiznez-vons?
51 wmer evpripmer depuis moing dn an, ecrire 0
| [ ] [ ] ‘
[ I
B4. 4. A quel nivean enseignez-vous présentement?
Primaire
Secondaire
Primaire et secondaine
B5. 4.1. Quelile) est votre profil / concentration?

Espagnol, langne tiarce

Ethirme =t culmre religiense

Prncais. lingne d'snoeignemens

;5
|
000000000 040



Prancais, langme seconds
Mithéenatigns

Mg

Science et technologis

Univers social
Tirnlaire d'ope classe an primaies

Autre, spécificz

Jdooogotl

Bé. 4.2, Par lequel on lesguelles des centres de services scolaires étes-vons
emplové(e)?

Censoe de services soalzize des Rives-du-Sagnenay
Cenere de semvices scalxics De La Fopoqmiées
Cemtre de sarvices seolsire dn Pays-des-Blenets
Clemtoe de services soalsies dn Lac-Saint-Tean.
Centoe de services soolaize de Chadevoix

B7. 5. Ouel est le plos hant nivean de diplome complété vous permettant
d'enseigner? Veurllez specifier le nom du programme de formation dans la
boite de commentaires

HEEEEEEEE

[P F{HL]
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E3. 6. Omuel est votre stamt d'emploi?

Comtrat 3 temps plein

Comtrat 3 temmps partiel

CH R

Cmala]n;n:
Sappléance occasiommells
Smppléznes long tarme
Amire, spécifier
Autre, spécifiez
Partie C: Expériences antérieures et situation actuelle
Cl. 7. Combien de groupe(s) avez-vous cette année?
| || || |
I I
Cl, 8. Combien d'éléves v a-t-il dans votre on vos groupe(s) cette année? 51
vonus avez plus d'un groupe. inscrivez le nombre moven d'éléves dans vos
Eronpes.
| | | |
[ [
C3. 9. Avez-vous un on des éléve(s) en simation de handicap ou en difficulte

d'adapratien ou d'apprentissage (HDAA) dans votre on vos groupe(s)
cette année?



C4.

C6.

C7.

9.1. Combien d'éleve(s) HDAA v a-t-il dans voire on vos groupe(s) cette

-

annee’
| | | |

10. Le nombre d'éléves dans votre ou vos groupe(s) permet-il une gestion
adéquate de ce ou ces dernier(s). considérant la présence d'nn on
plusienrs éleve(s) HDAA? 51 vous répondez "Non", veutllez justifier votre
réponse dans la boite de commentaires.

Moo

Hal

10.1. Parmi les ressources snivantes, lesquelles estimez-vouns comme étant
présentes dans votre environnement de travail pour permetire une
gestion adégmate de votre on de vos groupe(s) considérant la présence
éventelle d'éleve(s) HDAAT

Ressomrces formatives
Ressonrces horoines (ioote parsopne pommant se voic delagnar des tiches oo vons sider dans la cadee de votes tmredl)
Bessource: manérielles
Bessonarces financisres

Antre, spécifier

(101 01 0O [

10.2. Parmi les ressources suivantes, lesquelles estimez-vons comme étant
manguantes dans votre environnement de travail pour permetire une
gestion adéguate de votre on de vos groupe(s) considérant la présence
éventuelle d'éleve(s) HDAAT

Blessonrces fommatives

Ressomrres hanwines (foute personne pomans se woir délégmer das tiches on wons sider dans Le cadre de votre travail)

L1 [
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Autre, spécificz

C3. 11. Avez-vous eu par le passé on avez-vons présentement un ou des
enfamrtis) ameint(s) d'ataxie récessive spastique autosomigue de
Charlevoix-Sagnenay (ARSACS) dans votre gronpe?
Choi j'ad présentement wm om des éléve(s) présentnt kb maladie dans ma chsse

Ok, j'ai en mm om des éléve(s) présentant ks maladie dans ma clhisse

HEEEN

Mo, je n'ai jamais en d'Eléve présentant b maladie dans ma chsse

C9, 11.1. Combien d'enfants atteint d'ARSACS avez vous en par le passée
et/on avez-vons preésentement dans voire groupe?

Cotee quesnion prowd o compie [ amnoe on couTs of los aranoes passoes.

C10. 12, Pour chacun des factenrs snivants favorisant 1'inclusion, & gquel

nivean estimez-vous lenr présence dans votre environnement?

Pas d 1oei Modérdme Trés Ealrémeme

priaca  Ponprbes mptem  plEs @ pes

Clismar de confismes dams Tecale | |— —{ —{ }— ]

Coopernon duperessel [ }— F— —{ }— |

Pariicipation des ensrignamis aux activites de fomation sor lnckosion D D D D D

Cl1. 12.1. Considérant vos réponses i la gquestion précédente, justifiez celles-
ci, 51 vous le sonhaitez, dans la boite de commentaires.




C12. 13 Estimez-vous avoir accés i des ressources (humaines, matérielles,
financiéres, formartives, etc.) suffisantes pour permettre 1'inclnsion des
éléves atteints d'ARSACS en classe réguliere?

HNon.

g
[F{]

C13.  13.1. Quelle(s) ressource(s) considérez-vous comme manguante(s) pour
permetire l'inclusion des éléves atteints d'ARSACS en classe
réguliere? { Vous pouves chotsir plus d'une réponse)
Bessomrces beopaime sw.mp:nqm:ldi:pmﬁbl:pm:%wmnhﬂan;l:cnﬂmd:l'mﬂnnm' ioe d'uz Eleve atiemint SJARSACS, dacs
votre &cale on en milien commemantzine)
Fessources manfrielles (poex. des ressources permensen Tideganion des lieux moren clasee que dases les aot e périmds e de Ticole, efin gue I'Elive puise

cincules Tacileasen o de pasbee svuitine; b pefsenceilisponiliing de markrie] solaive adapté, alin que DéRve puisse paniciper sun sctiviogs relites aus
A ppeerisges au mdse Be gue e aused, S

Blessomrces financidres (p. ex financemsnt mic 3 disposition par votes &cols on par mne otre insstotion afin d'asmaver les adaptations et
imterventioes nécessaires 3 Minclodion de lon de ces jemmes dams votre classe)

Bessonrces fommatives (p. ex en termes de comnaissances sor b maladie, ses impacts potentisls sor b scobsisation et les stotégies
edncatives et pédagogiqnes pomant St nrises en place ponr favorisar o rénssite d= linclosion de I'on de ces jemmes dans votse classs)

\ HiNEERERE

Autre, spécificz
Partie D: Connaissances ARSACS
D1. 14. Qmel énoncé correspond le mienx 4 1'état de vos connaissances par
rapport aux impacts que 'ARSACS penrt avoir sur les aspects suivanes?
Fio i Pea i B e

R T B N

o i [ 11— 1L

tmmsmiipe [— 1]

i i S

soimece it [

e [~

e I A e e ] I L D—D-_D__D_D

B e el B e B e B e B e B
tm i [ [ {1 []
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D2. 15. L'ARSACS peurt avoir divers impacts sur la personne artteinte, de
meéme gue sur ses proches er la société. Pour chacun des aspects smivants,
choisissez la réponse se rapportant le mienx a I'état de vos connaissances
sur la facon d'intervenir afin de rédunire les obstacles cansés par :

. e mek Fai nm:.m: Fai
Les imrpacts motenss, phoysiques ot plysiologignas D D D D D
temmesmisiame [} ]
Lacimpecs bz | }— F— - |
e petonts. [ —1—]
Las impacts sur l= développement idantitrioe D D D D D
Les impacts sar = développement profeosioneel st e choin decazitee. | |— F—{ — |— |
Les inmacts ergoonyigues (. ex avois besoin de matésie] scolire adzpté on daménages D 1 [ 1 1 D
1z classe ponr faciliter les déplicements) L L L1
Lt el prstpnssde [ —{ F— T+~ }—]
Partie E: Attitudes ARSACS
El. 16. Crovez-vous que les éleves atreints d'ARSACS onrt leur place en classe
réguliere?
= L]
- [
E2. 16.1. Pour guelle(s) raison(s) estimez-vous que les éleves atteints

d'ARSACS ne devraient pas étre inclus en classe régnliere? ( Vous ponuvez
selectionner plus d'une réponse)

La présence 4'enfanis atteines SARSACS dons mme slls de classe régulisre rédnis I'efficacie de lenseignament et de lapprentissage
Les élénves atteints SARSACS échonent 3 faire des progres significasifs lorsgails sons intégrés dans des chsses régulisoes
Le temmps dastention plos cout de cartains éléves atteints & ARSACS les empéchess de bénsficier d'mn placement en classe régolise

Il exicte des problémes potentisls associés am fait d'étre placé en closse régolises ponr las &léses atteins SARSACS, =] qo'étre plos
comscient de leurs incapacitéc

L &léves asteints & ARSACS ne pemvent girer lac dific d'nne classe mégulisne znsd bisn gqus las dlives aymmt lanssrets leoms capacités
L'intégration en chase régulidre d'slives attrints SARSACS méne 3 1o parmrbation des rontines habimelles de I classe

Placer des gléves aneints JARSACS dans une classe régulisre accenme les diff srences sxtre s et lenrs collégnes pe préseptams pas la
maladie

Las léves atteints ARSACS placés dans wne salle de classe régalisre demaondent trop d'sttention et de temps 3 lenseizmons

Larsgus placts dans me clase régolisce. e alaves atteines SARSACS demontrent des comportements insppeopriss

Intigzer bas dlaves atteins SARSACS en classe régulisre contribme 3 'émergence de comportemenss inagppropeiss ches las Slies pe
présentant pas la maladia

Ooouooodogd



La présence d'eléves atteins FARSACS dans ooe mlle de classe régalitre empécke ou mlenfis o progression de lears colléges sams

En miton de lenrs capacités physiqoes restreintes, les exfanes atteints SFARSACS sont phis meceptibles d'8tre L cible de moqueries et

de vivre de lintimidation

En mmison = lears difficnlts scolxines, les anfanes ateiets 3 ARSACS sont ples susceptibles d'Ftee L cible de moguerie: ot de vivee de
Fintimsdat

 spécif

Antre, spécifiez

 HINEEEE

E3. 16.1. Pour guelle(s) raisonis) estimez-vous que les éléves atteints
d'ARSACS devraient ere inclus en classe réguliere? ( Vous pouvez
sélectionner plus d'une réponse)
La présence d'ecfant atteint ' ARSACS daps wme salle d= clisse régnlisre 0'a pas d'effets négatifs sar lefficacité de enseigrament ot
de I'spprenticsage

LintEgration en classe régnlises des Sliwes atteints SARSACS lenrs permet de faire des progés Spificasifs

Las éléves atteints I ARSACS oot ko méme capacité attensiconalle go'on &lése ne présantant pas L maladis

Le placement sn closse regnlisre das sloes atteints & ARSACS permet 1= developpemesnt du sentiment 4 appartercece 3w gowpe

Les elimnes arteints I ARSACS pewven: girer les defis dome classe régubisre smosi bisn que les gléves ayant Nentifrets de lenms capacités

Lintégraticn en classe régnlise d'élimes atiints SARSACS ne parmrhe pas las rontines habitmellas de 1o clhsse

Placer des éléves atteint: SARSACS dans une classe régnlisre permet d'attenmer L stigmatisation doss sux différences d= com-ci

Las &lives arteints S ARSACS placés dans nee salle da classe régolisre ne demands pas phos d'attention o de temps 3 Nanseiznam:

Larsgee plicés dans moe classe régnlisre, les lées atteints SARSACS démontrent d=s compartaments phos adaptés qu'en clhsse
scialing

Instgrer las dlives artwints I ARSACS en classe rignlisre: contriloe 3 l'émergence de compostements appropriss ches las i e

présantant pas la maladis

Lz présance d'Eloves arteints I ARSACS dans nee salle de classe régnlisce p'ampéchs pes oo ne mlsstis pas b progreston de lens
callégnas sans incapacies

Les capacités physiqnes restreintes ches les ecfants atteins: FARSACS sont plus msceptibles dantminar 'émargence de
cm.pmunm-m.p:ﬂnquﬂd::lz-dnrﬂ n:ptéxnd:mpﬂs]amalaﬂit

Les difficaltés scolsires des enfants atteinss FARSACS 2entrinsment pas les moguaries ot Pintinvidation d= o part des sléves o=
présentant pas la maladis

J\mﬁ:.m

Anue, spécificz

Jdiodoonoodgooogd
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E4. 17. A quel point croyez-vons que l'inclusion des éléves atreints
d'ARSACS powrrait nmire i voire nivean de satisfaction an travail?

Fas Marzman [r—
bt Un pen o Beaucoup nl

& ; [] [ []
Nndomiomes [ |—{ }—{ - |
E>. 17.1. Considérant votre réponse a la question préceédente, justifiez celle-
cl, 51 vous le sonhaitez, dans la boite de commentaires.

Ed. 18. Croyez-vous gue l'inclnsion des éléves atteints d'ARSACS en classe
reguliére soit plus difficile que celle des enfants ne présentant pas la
maladie?

MeddtEr  pummnem o Embemcey

pamdecelt pim Efficle w"'w‘"‘:' plon ifficile PSR

PR S T N e i T Y Re——-
wievex umes v s s BTSN p e

Niveas de dfficclt dicdmion scalize | |— F— | |

E7. 18.1. Crovez-vous que l'inclusion des jeunes arreints d'ARSACS en classe
réguliére soit plus difficile que celle des atres €éléves HDAAT Venillez
justifier voire réponse dans la boite de commentaires.

o~ ]
“ [J

Es. 19. Considérez-vous gue les enfants arteints d'ARSACS aient des besoins

particnliers en mariére d'inclusion scolaire?
Aucen Feode  Cuelyoss  Beawesup  Fromémes
bcmaiza Ecmmns bomsinm de bomsim £ de bt
purticsficrs  pudticibiers  pusticufers  parfeslicrs  paticibens
Mivezn des besoins particubise D L
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Partie F: Sentiment d'efficacité personnelle

Fl. 20. Dans guelle mesnre vous sentez-vous capable :
Pasdn =

&
i

-

de contraler les comportements pesarbatenrs dans L classe?

de motiver las &léves gmi meatrent pen & inssret pour le travail soolne?

d'ameamar lag £lives 3 panser qu'ils pement pénssic lears tickes sooladnes?

d'zidar les dlénves 3 déveopper 1= goat d'apprendre?

d= poser de boones quastions mx &lEves]

darriver 3 ce que s gleves srvent las rigles de L classa?

d::almuunﬂémpmmhmm Bu'hm}um'.'

de mettre en place um systéme d= gestion d classe avec choque growpe J'ElEwes?
dtiliser des stratégies d'évalnation varides]
de doomernee sxplication shemative onon exesnpls lorsgoe las &laves ne comprennest

=

d'zider las familles 3 somtenir la rémssite scolzine de lenrs enfants?

& Toatirs am pemTe ﬂe;mnég'e;:hmdmdmvm claszal

de faciliter linclosion des élEnes asteints I ARSACS en classe régalisse?

OO0 00
OO DL
QOO0 00000008
OOO00000000004:s

Hinininininininininininint

Partie G:Formation ARSACS

Gl1. 21. Avez-vous recu une formation spécifigne portant sur 'ARSACS?

i

(]

=

on

G2, 21.1. Venillez spécifier le on les nom(s) de la on les formationis) suivie(s)

G3. 21.2. Venillez spécifier quelis) aspectis) de la maladie a on ont été
abordé(s) lors de la formation :

Las impacts motenrs, physiques ot physiclogigoes I:‘
Les impacts cognitifs et neamodéveloppemento I:‘

Les impacts peychologiques I:‘
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Les impacts mar le développemens identitire

Les impacts sur e développement professioene] (optique de cardéres)

Les immpacts ergonomntques

Leas inpacts sur = apprensissages

Les statigies padagogiqnes of Sducatives pammettmt de faciliter linclosion et 1a participation socials des anfans atteints I ARSACS

Amtee, jussifiez

Ao

Autre, justificz

G4, 21.3. Considéerez-vons que cette formation a répondu a vos besoins en ce
qui concerne l'inclusion des €léves atteints d'ARSACS en classe

régmliere?

gl

Moo

G=. 21.4. Qmelis) besoin(s) n'a ou n'ont pas €1é répondn(s) dans le cadre de
cette formation?

G, 22, Sur gquelis) aspect(s) de la maladie estimez-vons ne pas détenir les
connaissances nécessaires pour permetire 'inclusion en classe régnliére
des eleves atteints d'ARSACS? (Vous pouver choisir plus d'une réponse)

Les impacts motears, physigoes st physiclogignes
L impacts cognitifs et neamdéveloppementons

NN



Les impacts sar le développemens identitine

Les impacts mar le développement professionee] (optiques de carmsnes)

Les impacts ergonomigaes

Les inmpacts sur las apprensissages

Les stratégies pédagogiques e éducatives pammettant de faciliter linclosion et la participation sociale des enfanss ateints I ARSACS

G7.

G5,

i

JdUoooon

Autre

23, Seriez-vous intéressé(e) & avolr accés i nune formation afin de
développer des connaissances et des siratégies efficaces pour permettre
I'mclnsion des éléves atteints d'ARSACS en classe régnliere?

Faa Peu L1 E

2

1
Fislnii gt cnb dinindt | Jisidedi

ot Jietdrd

et [J— F— L]
24. Dans I'évenrnalité onl une formation portant sur 'Inclnsion des éléves
arteints d'ARSACS en classe régmnlieére serait offerte, soms guel(s)
format(s) préféreriez-vous v avoir acces?

Pormation élsctromioque (foomat infoomatiqns accessible par infemet)
Fommaticn texmells (format disponible en verdion papier)
Pormation &n persoenes | soms forme de conrs dispancé par 1o enseiznamt)

Autre, spécificz

L]

00
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GO, 25, En ce gui concerne la formation en personne, laguelle des modalités
smivantes préféreriez-vons?
En petit groupe

En grand gope

En modules (répartis tont au long de Faonse)

[ H]

En comfinne (concentré sar une péricde intensize, p. ax. rurune joumse)

G10. 26, Quelles seraient les conditions favorables pour encourager votre
participation i une formation sur 'ARSACS?

G11. 27, Crovez-vous gu'il serait pertinent d'aborder ces thémes dans la
formation de base des enseignants?

Partie H: Tirage
Pour participer an tirage, rendez-vous i l'adresse snivante - Site de Google comme exemple. Le sondage sz dérouler le JT MM

AAAA 3 KW
Hl. Sonhaitez-vons participer am tirage d'nne des 10 cartes cadeanx d'une
valenr de 50% chez X7
o= L]
- [

Merci d'avoir participé i ce projet de recherche.
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