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Sommaire

Cette étude descriptive et corrélationnelle décrira d'une part la sensibilité
parentale et d'autre part le développement moteur et mental d'enfants de 12 mois nés
avec une fissure labiale (L), palatine (P) ou labio-palatine (LP). Puis, elle explorera les
liens susceptibles d'exister entre ces variables.

Le modele conceptuel en sciences infirmiéres de McGill sera utilisé. I1 met
T'accent sur les compétences des familles pour accroitre leur développement. Par
ailleurs, le modéle théorique et écologique sur les déterminants du parentage de Belsky
(1984) précise les éléments propices au développement de I'enfant et soutient les liens
entre les variables de I'étude.

Les 17 familles de cet échantillon de convenance proviennent du groupe de
comparaison d'une étude longitudinale dont le but étajt d'évaluer l'adaptation des
parents d'enfant ayant une déficience’ 4 la suite d'un programme d'intervention précoce
aupres de ces parents (Pelchat, Bisson, Ricard, Bouchard, Perreault, Saucier et
Lefebvre, 1998). La sensibilité parentale est évaluée a partir de The Parent / Caregiver
Involvement Scale (Farran, Kasari, Comfort & Jay, 1986), lors d'une interaction de Jeu.
Le développement moteur et mental des enfants est mesuré a 12 mois a l'aide d'une
adaptation du The Bayley Scales of Infant Development (Bayley, 1969), le Bayley
abrégé francais version 2 (BAFV 2).

Cette étude se distingue du fait qu'elle inclut les méres et les peres. En effet, il

existe peu d'étude ot le pére est observé en interaction avec son enfant né avec une

déficience. C'est aussi la seule €tude, a notre connaissance, qui met en lien la sensibilité

'Le terme déficience utilisé dans ce travail réfere & une déficience mentale ou physique
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parentale et le développement moteur et mental d'enfants nés avec une fissure.

Les résultats ont démontré que la sensibilité parentale est élevée chez les
parents d'enfants de 12 mois nés avec une fissure L, P ou LP. L'implication physique
des parents, particuliérement celle des méres, est trés élevée. Quant au développement
des enfants, il est considéré modéré pour les dimensions motrices et mentales,
comparativement aux enfants de 12 mois sans déficience. Sur le plan statistique, notre
¢tude n'a pu démontrer de lien entre la sensibilité parentale et le développement moteur
ou mental d'enfants de 12 mois nés avec une fissure L, P ou LP. Elle révéle toutefois
que la sensibilité des parents exprimée sous la forme du contrdle des activités est liée
significativement au développement moteur des enfants. Cette méme corrélation est
retrouvée chez les meéres.

Nos résultats confirment les compétences des parents, particuliérement leur
sensibilité envers 'enfant de 12 mois né avec une fissure L, P ou LP.

Les recommandations pour la pratique en sciences infirmiéres proposent
- d’élargir notre perception de la compétence dans le parentage, particuliérement la
sensibilité des parents d’enfants nés avec une fissure. Aidée du P/CIS, I’infirmiére
pourrait augmenter ses connaissances sur 1'éventail de comportements sensibles afin de
raffiner ses observations cliniques et soutenir les parents dans leurs compétences.

Compte tenu de l'importance des interactions familiales, cette étude propose
d'évaluer l'influence des différentes facettes des déterminants de la compétence dans le
parentage sur le développement d'enfants nés avec une fissure, en distinguant le sexe et
I'4ge des enfants. Il serait aussi important de reprendre cette étude aupres d'un plus

grand nombre de sujets et d'utiliser |'instrument créé pour cette étude, le BAFV 2.



pour évaluer le développement des enfants. Des €tudes a devis longitudinal pourraient

€galement évaluer l'interaction parents-enfant en intégrant conjointement les parents

lors d'une méme interaction avec Ienfant et ce, a divers stades de son développement.
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Chapitre 1

LA PROBLEMATIQUE



La naissance d'un enfant représente une source de stress (Holmes & Rahe. 1967;
Lacharité, Ethier, et Piché, 1992). Elle nécessite des ajustements (Ladewig, London. et
Olds, 1992), un changement de rdles et de tiches pour chacun des membres de la
famille (Paul, 1993; Provost et Tremblay, 1995; Wright & Leahey, 1995). Elle permet
I'entrée dans un nouveau stade de développement familial (Carter & McGoldrick.
1989) et le développement des compétences des parents (Léonard et Paul, 1995). Si
I'enfant présente une déficience, la famille vit un stress supplémentaire (Pelchat. 1989;
1990; Romney, 1984). La crise qui en découle s’additionne 4 la crise de maturation
reli€e a la naissance (Geissler, 1984; Romney, 1984). Plus I'enfant differe des réves de
ses parents, plus le processus d'adaptation risque d'étre long et difficile (Pelchat,
1990). Les parents doivent faire le deuil de 'enfant parfait qu'ils attendaient pour
s'adapter 4 I'enfant rée/ et lui procurer les soins nécessaires a son développement
(Bouchard & Pelchat, 1997; Pelchat, 1989: 1990; 1995).

Les fissures labiales (L), palatines (P) ou labio-palatines (LP) sont parmi les
déficiences congénitales de la téte les plus fréquentes (Hagberg, Larson, & Milerad,
1998). Les fissures L, P ou LP peuvent altérer 'apparence et les comportements de
I'enfant et rendre le processus d’adaptation des parents plus difficile (Pelchat, 1990;
Pope, 1999; Speltz, Armsden, & Clarren, 1990). Les enfants nés avec une fissure L, P
ou LP sourient moins et sont moins réactifs que les enfants sans déficience (Barden,
Ford, Jensen, Rogers-Sayler, & Sayler, 1989; Field & Vega-Lahr, 1984; Star, Chinsky,
Canter, & Meir, 1977, Wasserman, Seidman, & Allen, 1984). La vocalisation est

souvent génée (Barden et al., 1989; Chapman & Hardin, 1991) et le manque de clarté
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dans les messages émis rend leur interprétation difficile (Farran, Kasari, Comfort &
Jay, 1986; Goldberg, 1977; Moran, Pederson, Petit, & Krupka, 1992; Savage, Neiman.
& Reuter, 1994), ce qui nuit 4 la qualité de la réponse parentale (Goldberg, 1977:
Klaus & Kennell, 1976). De plus, certains enfants ont de la difficulté a s’alimenter. ce
qui peut étre interprété par les parents et les infirmiéres comme un obstacle pour leur
développement. |

Meéme si chaque parent traverse les étapes d’adaptation d'une fagon qui lui est
propre (Bronfenbrenner, 1979), il demeure que la situation perturbe I'équilibre familial
(Romney, 1984). Les préoccupations et les tensions ainsi générées influencent
l'adaptation au parentage (Pope, 1999). Les parents sont confrontés & de nombreux
stresseurs (Pelchat, 1989; Speltz, Greenberg, Endriga, & Galbreath, 1993) auxquels
s'ajoutent des inquiétudes face au développement de I'enfant (Endriga & Kapp-Simon,
1999; Romney, 1984).

Ces difficultés peuvent perturber les interactions entre les parents et I'enfant
(Brooks-Gunn & Lewis, 1984; Moran et al., 1992; Rossetti, 1991) et nuire au
développement de l'enfant (Goldberg, 1977). Cette étape atteint son apogée 4 la fin de
la premiere année, lorsque les différences dans le développement de l'enfant pourraient
devenir apparentes, 4 la poussée des incisives et lorsque l'enfant subit sa derniére
chirurgie, si la fissure a touché le palais. D’ailleurs, certains auteurs (Wildin, Smith,
Anderson, Swank, & Landry, 1997) recommandent que le développement soit évalué
vers 12 mois afin de référer les enfants a risque de retard de développement a des

programmes d'intervention précoce.



Selon la perspective du modéle de McGill, le développement des membres de la
famille se réalise en fonction de leurs interactions (Allen, 1982; Epstein, Bishop, &
Levin, 1976; Gottlieb & Rowat, 1987). Chaque personne s’influence mutuellement. Ce
modele se distingue par I'accent mis sur la santé, la famille et les forces familiales
(Pless, Feeley, Gottlieb, Rowat, Dougherty, & Willard, 1994). 11 oriente le travail de
I'infirmiére vers la promotion de la santé familiale (Kérouac, Pepin, Ducharme,
Duquette, et Major, 1994; Malo, Coté, Giguere, et O'Reilly, 1998). Percue comme un
processus social qui implique le coping et le développement, la santé permet 4 la
famille d’atteindre un haut niveau de satisfaction dans la vie (Keérouac et coll.,1994).

L’infirmiére en périnatalité et en pédiatrie accompagne les parents, plus souvent des
meres, qui ont peine & composer avec la situation ou répondre de faéon appropriée aux
demandes de I'enfant. En effet, I'infirmiére joue un role prépondérant auprés de ces
familles (Gottlieb & Rowat, 1987; Paul, 1993; Paul, Lambertb, St-Cyr Tribble, et Lebel,
1997) en contribuant au maintien, au renforcement et au développement de la santé
familiale. Elle active le processus d’apprentissage (Kérouac et coll.,1994). En
partenariat avec la famille, I'infirmiére structure un environnement propice aux
changements (Gottlieb & Rowat, 1987; Kravitz & Frey, 1989) en valorisant les
ressources familiales et les compétences parentales (Paul et Duhamel, 1995). Elle peut
contribuer a optimiser la qualité des interactions entre les parents et 'enfant (Paul,
1993) en favorisant le développement des parents (Fox, 1989) et de I'enfant (Belsky,
1984; Pless et al., 1994). D’aprés le modéle de McGill, ce que vit la famille d’un enfant

ayant un probleme peut influencer le développement de celui-ci. Le développement de
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I'enfant est considéré comme un ensemble d'interactions entre son potentiel et son
milieu (McFarland et McFarlane, 1995). Ainsi, les comportement de I'enfant renforcent
la réponse parentale et les comportements des parents soutiennent le développement de
I'enfant, ce qui engendre une interaction réciproque (Beckmann Murray & Proctor
Zentner, 1993).

Le développement de l'enfant est un processus ininterrompu, au rythme non
uniforme et non continu (Deldime et Vermeulen, 1997). 11 évolue & un rythme
individuel mais suit cependant un modéle ordonné et prévisible (McFarland et
McFarlane, 1995). 11 est complexe car les aspects du développement sont reliés entre
cux et s'influencent mutuellement (Deldime et Vermeulen, 1997). On se référera i la
dimension motrice pour interpréter la coordination et les mouvements de Penfant
(Goldhaber, 1988), a la dimension mentale pour évaluer la compréhension du monde et
la relation entre les objets, les actions et les personnes (Goldhaber, 1988; Rossetti.
1991) et a la dimension sociale pour évaluer la qualité du comportement de I'enfant
avec son environnement (Bayley. 1969).

Le modeéle de Belsky (1984) permet de préciser les éléments propices au
développement de I'enfant. Il suggére que la compétence dans le parentage soit
I'élément principal du développement optimal de I'enfant. Cette compétence est
influencée par plusieurs déterminants reliés au systéme familial dont les principaux sont
la personnalité des parents. les caractéristiques de I'enfant et le contexte
environnemental.

La compétence dans le parentage favorise chez I'enfant I'acquisition des habiletés



requises pour fonctionner efficacement dans les niches €cologiques que ce dernier
habitera durant son enfance, son adolescence et & I'dge adulte (Belsky, Robin, &
Gamble, 1984). Elle se divise en deux composantes essentielles : la sensibilité parentale
et 'engagement envers I'enfant (Belsky et al.,1984). Celles-ci s'influencent
mutuellement (Fox, 1989) et renforcent positivement la qualité des interactions entre le
parent et 'enfant ainsi que le développement de I'enfant (Belsky, 1984).

La sensibilité parentale est considérée comme un élément essentiel de la
compétence dans le parentage. Elle réfere a la capacité des parents de répondre aux
demandes et besoins de I'enfant (Belsky et al., 1984). Plusieurs auteurs ont démontré
que la qualité et le caractére approprié¢ du comportement maternel (Farran, Kasari, &
Comfort-Smith, 1985; Seifer, Schiller, Sameroff, Resnick, & Riordan, 1996) ou
parental (Barnard & Kelly, 1990) représentent les aspects centraux de la sensibilité. La
sensibilité est habituellement évaluée lors d’une interaction. Cette interaction est
multidimensionnelle (Baird, Haas, & McCormick, 1993; Hadadian, 1996; Moran et al.,
1992) et observée en utilisant des approches variées (Barnard & Kelly, 1990;
Easterbrooks & Goldberg, 1984; Moran et al.. 1992). Plusieurs auteurs évaluent la
quantité et les séquences d'interaction. D’autres auteurs suggérent d’évaluer I'aspect
qualitatif de l'interaction comme prédicteur des comportements d’enfants (Coates &
Lewis, 1984, cité dans Blasco, Hrncir, & Blasco, 1990; Speltz et al.,1990). Quoique la
majorité des études sur I'interaction se concentre sur les comportements de la mere
(plus rarement du pére) ou de I'enfant (Huntington, Simeonsson, Bailey, & Comfort,

1987), il est important d'inclure I'évaluation des deux parents pour comprendre le



développement de I'enfant (Comfort & Farran, 1994) 4gé de moins de trois ans

(Rossetti, 1991). L'interaction entre le parent et I'enfant représente un aspect essentiel
de I'évaluation familiale (Comfort & Farran, 1994; Gable, Belsky, & Crnic. 1992). Son
observation informe sur le niveau de sensibilité des parents (Comfort & Farran, 1994).

Selon Belsky (1984), la sensibilité parentale permet 'harmonie entre les capacités
de I'enfant et les tAches de développement, ce qui promeut la sécurité émotive, les
comportements d’indépendance, les compétences sociales et intellectuelles. I en est de
méme de la sensibilité maternelle, encore plus importante lorsque I'enfant présente une
déficience (Atkinson, Chisholm, Dickens, Scott, Blackwell, Tam, & Goldberg, 1995;
Goldberg, 1977; Moran et al., 1992) car la mére doit interpréter les signaux, répondre
adéquatement (Moran et al., 1992), augmenter le niveau de participation de I'enfant et
stimuler son développement. Par ailleurs, de I'avis de Easterbrooks et Goldberg (1984),
les caractéristiques qualitatives, notamment la sensibilité des peres et des meres sont
davantage corrélées au développement socio-émotif et mental de Penfant que les
caractéristiques quantitatives.

Quelques auteurs mettent en lien la sensibilité et le développement d’enfants nés
avec un probleme de santé. Ce lien a été établi entre la sensibilité maternelle et Je
développement d’enfants nés prématurément (Moran et al., 1992; Tendland, 1996), nés
avec une déficience neurologique, génétique ou un retard de développement (Moran et
al., 1992). La sensibilité maternelle contribue a la maitrise spontanée de performance
chez des enfants atteints de paralysie cérébrale (Blasco et al.,1990). Or, lorsque I'enfant

présente une fissure, le seul résultat obtenu est divergent. La sensibilité maternelle n’est



pas liée au développement moteur et mental de ces enfants (Speltz. Goodell, Endriga.
& Clarren, 1994). A notre connaissance, aucune étude n'a porté sur le lien entre la
sensibilité parentale et le développement moteur et mental d’enfants nés avec une
fissure L, P ou LP.

Toutefois, les études révelent que lors d’interactions avec leur enfant. les méres
d’enfants nés avec une fissure ont tendance a étre plus passives que les meres d’enfants
sans probleme (Barden et al., 1989; Endriga, Speltz, & Wilson, 1992; Field & Vega-
Lahr,1984; Yetter, 1992). Lors des boires (Speltz et al., 1994) ou des jeux (Field &
Vega-Lahr, 1984), elles démontrent moins de réactivité et de sensibilité (Speltz et al.,
1994) et elles manifestent moins de compétence dans le parentage (Speltz et al., 1993).
Signalons que d’autres études démontrent plus de similarités que de différences entre le
comportement des meres d’enfants nés avec et sans fissure (Endriga & Speltz, 1997;
Speltz et al., 1990). D'autres auteurs notent que les méres d’enfants ayant une
deficience ont tendance & dominer et & diriger I'interaction pour compenser le manque
de contribution de I'enfant (Barnard & Kelly, 1990; Becker, Engelhardt, Steinmann, &
Kane, 1997; Huntington et al., 1987).

Les ¢tudes portant sur le lien entre le développement de I'enfant et la présence
d’une fissure a la naissance présentent des résultats contradictoires (Neiman & Savage,
1997), particuliérement vers I'dge de 12 mois. En effet, selon ces études, les enfants nés
avec une fissure se développent de fagon similaire aux enfants de leur 4ge avec (Star et
al., 1977) ou sans fissure (Plotkin, Wirls, & Finney, 1970, cité dans Savage et al.,

1994). Dans d'autres études, les enfants nés avec une fissure L et LP sont a risque de
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retard de développement moteur et mental alors que le développement de ceux nés
avec une fissure P est normal (Savage & Neiman, 1992, cité dans Savage et al., 1994;
Savage, Neiman, Sciartelli, & Reuter, 1992, cité dans Savage et al., 1994). Puis
d’autres études démontrent un retard de développement moteur et mental chez les
enfants nés avec différents types de fissure (Fox, Lynch, & Brookshire, 1978: Neiman
& Savage, 1997). Selon I'étude récente de Neiman et Savage (1997), les facteurs de
risque, tels que I'hospitalisation, les chirurgies, le stress et les attentes des parents
(Savage et al., 1994) interagissent en synergie et doublent les risques de retard de
développement chez les enfants nés avec une fissure. A leur avis, les différences entre
les études s’expliqueraient par des objectifs cliniques nécessitant I'utilisation
d’mstruments de mesure variés et des échantillons non représentatifs.

Les résultats de ces recherches mettent en lumiére des contradictions concernant le
comportement de méres d'enfants nés avec une fissure, le développement de ces
enfants a 12 mois et la possibilité d'un lien entre la sensibilité parentale et le
développement d’enfants nés avec une déficience. Par ailleurs, les peres sont souvent
oubliés dans ces études. Il est donc primordial d’évaluer ces concepts et d’explorer les
liens qui les unissent. Notre étude portera donc sur la sensibilité parentale d’enfants nés
avec une fissure L, P ou LP, sur le développement moteur et mental de ces enfants et
sur le lien possible entre ces concepts.

Cette recherche contribue de fagon particuliére  la profession infirmiére. Du point
de vue clinique, elle constitue une étape prélimaire pour I’élaboration d’interventions

infirmi¢res basées sur des données scientifiques, visant la promotion de Ia santé dans la



famille pour faciliter, renforcer et soutenir la compétence dans la parentage de parents
d’enfants nés avec une fissure. Elle rejoint la perspective du modele de McGill pour
maximiser les forces et les compétences familiales (Gottlieb & Rowat, 1987). Du
point de vue théorique, elle permet d'approfondir nos connaissances du modeéle de
Belsky (1984) et des liens entre la sensibilité parentale et le développement de I'enfant.
Notre étude s'inscrit aussi en harmonie avec les stratégies d’action proposées par le
Ministére de la Santé et des Services Sociaux (1991; 1992a; 1992b) pour promouvoir
la présence et I'engagement du pére dans son rdle, pour intensifier le soutien aux
parents et pour favoriser le renforcement du potentiel des personnes. Du point de vue
de la recherche, elle permet une description de la sensibilité de parents d’enfants nés
avec une fissure, du développement moteur et mental d’enfants nés avec une fissure et
se veut un premier pas pour combler I'absence d’étude mettant en lien la sensibilité
parentale et le développement moteur et mental de ces enfants lors d'une interaction.

La naissance d'un enfant avec une fissure met la sensibilité des parents au défi,
ce qui pourrait se répercuter sur le développement de I'enfant. En sachant que la
sensibilité des parents influence le développement de I'enfant, il est raisonnable de
penser que le développement d’enfants nés avec une fissure sera favorisé par un niveau
€levé de sensibilité parentale.

Les buts de I'étude

Cette €tude décrit la sensibilité de parents d’enfants de 12 mois nés avec une
fissure L, P ou LP et le développement moteur et mental de ces enfants, Elle comporte

¢galement une partie corrélationnelle qui tente d’explorer I'existence de liens entre la



sensibilité parentale et le développement moteur et mental d'enfants de 12 mois nés
avec une fissure L, P ou LP.

Les questions de recherche

1. Quelle est la sensibilité de parents d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L.Pou
LP?

2. Comment se situe le développement moteur et mental d’enfants de 12 mois nés
avec une fissure L, P ou LP ?

3. Existe-t-il un lien entre la sensibilité parentale et le niveau de développement

moteur et mental d'enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LP 2



Chapitre 2

LA RECENSION DES ECRITS



14

La recension des écrits fera le rapprochement entre les concepts du modéle
conceptuel en soins infirmiers de McGill, le développement de I'enfant et la
compétence dans le parentage, plus particuliérement dans le contexte de familles ayant
un enfant né avec une fissure L, P ou LP. La sensibilité parentale, considérée comme
I'un des éléments importants de la compétence dans le parentage, et sa relation avec le
développement de I'enfant seront rendues explicites avec le modéle théorique de
Belsky (1984).

Le modéle conceptuel en soins infirmiers de McGill

Le modele conceptuel de McGill éclairera notre étude car il met I'accent sur les
competences et les processus d’apprentissage dont le développement (Ford-Gilboe,
1994). Par ailleurs, ce modele s'inscrit dans 'école de la promotion de la santé et met
l'accent sur la famille (Kérouac et coll., 1994; Malo et coll., 1998). Selon Kérouac et
coll. (1994), afin d’élaborer le modéle qu'on appellera “de McGill", Moyra Allen se
serait inspirée des courants de pensée prévalant au Canada aux cours des années 70,
soit la théorie générale des systémes de Von Bertalanffy publiée en 1968, la théorie de
l'apprentissage sociale de Bandura publiée en 1977 et la philosophie des soins de santé
primaires formulée en 1978.

Les postulats et les valeurs du modéle de McGill

Les postulats, qui forment les appuis scientifiques et théoriques d'un modeéle,
représentent les croyances et les valeurs de la société (Adam, 1985). Gottlieb et Rowat
(1987) ont présenté de fagon intégrée les postulats et les valeurs qui servent d’assises

au modéle :
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1. La santé d’une nation est sa ressource la plus précieuse.

2. Les individus, les familles et les communautés aspirent & une meilleure santé et
possédent la motivation nécessaire pour I'atteindre.

3. La santé s'apprend par la découverte personnelle et la participation active,
principalement au sein de la famille.

D’autres postulats sont rapportés par Allen (1982) :

4. La santé est un phénoméne familial.

5. L'infirmiére se révele la ressource de santé primaire pour les familles et la
communaute.

Les composantes du modéle de McGill

Les composantes du modéle de McGill seront examinées & partir des concepts
centraux du métaparadigme, soit la santé, la personne-famille, I'environnement et le
soin.

La santé. La sant€ est le concept central du modéle de McGill (Gottlieb & Rowat,
1987). Elle coexiste avec la maladie. La santé s’apprend en interagissant dans la famille
et se développe dans le temps (Allen, 1981). Elle est un construit dynamique
multidimensionnel constitué de processus d’apprentissage interreliés dont le coping et
le développement. Le coping se rapporte aux efforts effectués pour résoudre une
situation problématique. Le développement réfere aux efforts déployés pour
reconnaitre, mobiliser, maintenir ou régulariser le potentiel et les ressources qui
résident dans la personne-famille en vue d’atteindre les buts fixés. Ces deux dimensions

utilisent les forces positives de la famille, lui permettant d’acquérir de nouveaux
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comportements de santé et d’augmenter sa qualité de vie. La santé est donc décrite
comme une fagon de vivre, de se développer et de composer avec les événements de la
vie dans le but d’atteindre un fonctionnement optimal et satisfaisant (Kravitz & Frey,
1989).

La personne. La personne, cible du modeéle, est pergue et comprise a travers le filtre
familial (Gottlieb & Rowat, 1987). La personne-famille est un systeme ouvert en
interaction avec les autres et avec 'environnement. Ces interactions sont des occasions
de croissance et de développement dans les situations de tous les jours (Allen, 1982).
Un changement dans le systéme influencera aussi tous les autres systémes. La famille
vit des changements importants lorsqu’un nouveau membre s’ajoute, d'autant plus si ce
membre nait avec un probléme (Endriga & Kapp-Simon, 1999; Pelchat, 1989). La
personne-famille posseéde des compétences. Elle a la capacité d’apprendre de ses
expériences antérieures, de régler des situations problématiques en collaboration active
avec l'infirmiére.

L’environnement. L ’environnement est le contexte social dans lequel la santé et les

fagons de vivre sont apprises. Il est en interaction avec la personne-famille et influence
son développement (Gottlieb & Rowat, 1987). La qualité de 'environnement est
¢valuée en fonction des conditions tant sociales que psychologiques et physiques.
Ainsi, selon la perspective du modéle de McGill, le développement de I'enfant refléte
son environnement. Un probléme vécu par un des membres de la famille influence
I'ensemble des interactions familiales, qui influencent  leur tour le développement de

I'enfant. La naissance d'un enfant avec une fissure peut, selon les interactions familiales,



s'avérer une source de croissance et de développement ou une situation de crise. En
apprenant a réagir sainement, la famille peut résoudre la situation de crise, s’ajuster aux
nombreux stresseurs, accroitre son répertoire de ressources personnelles et
communautaires ainsi que développer des stratégies pour composer avec cette nouvelle
situation et avec les événements de la vie quotidienne. Ce processus lui permet de
retrouver un nouvel équilibre et de se réaliser en tant que personne-famille.
Eventuellement, cet équilibre influencera positivement les relations familiales et la
compétence parentale ce qui, sur le plan théorique, tout au moins, devrait favoriser le
développement de I'enfant ayant une fissure.

Le soin. Le soin est une science de promotion de la santé et une réponse
professionnelle a la recherche naturelle d’une personne de vivre en santé (Kravitz &
Frey, 1989). Son but est de promouvoir le développement de la santé familiale. Le role
de I'infirmiere est d’engager la personne-famille dans un processus d’apprentissage de
meilleures fagons de vivre en santé et de méthodes de résolutions de problémes (Malo
et coll., 1998). Il vise également a structurer 'environnement en vue d'atteindre une
maniere de vivre saine (Gottlieb & Rowat. 1987) en utilisant les compétences, le
potentiel et les ressources inhérentes a la famille (Gottlieb & Rowat, 1987). La relation
de Iinfirmiére avec la famille est caractérisée par la collaboration, la négociation et la
coordination (Kravitz & Frey. 1989). Comme la perspective du modele de McGill
incite I'infirmiére a aider la personne-famille 4 accroitre ses compétences nécessaires &
son développement, il est donc pertinent de regarder le développement de 'enfant dans

un contexte familial.



Le développement de 'enfant

Plusieurs chercheurs ont tenté de définir le développement de 'enfant. Il est percu
comme “ un processus qui fait passer I'enfant de I'état de nourrisson vagissant a I'état
adulte ” (Mazet & Houzel, 1975, cité dans Deldime et Vermeulen (1997) p.6). Il est
considéré comme un processus ininterrompu, au rythme non uniforme et non continu
(Deldime & Vermeulen, 1997) qui fait appel aux compétences innées de 'enfant en
interaction avec son environnement, habituellement son unité familiale (Savage et al..
1994).

La premiére année de la vie de I'enfant est caractérisée par une croissance rapide et
l'acquisition de nombreuses habiletés (Caplan, 1975; Deldime et Vermeulen, 1997). A
12 mois, I'acquisition d’habiletés motrices, telle la manipulation d'objets 'améne a
communiquer avec 'entourage et & découvrir le monde et I'espace. L'enfant découvre
comment son corps agit sur 'environnement. Avec le temps, les mouvements se
transforment en expressions et en imitations et les gestes font place a la parole.
Certains mouvements, gestes et postures comme le regard, le sourire et I'expression
vocale sont porteurs d'une signification pour les parents. Ils jouent un role dans la
communication non verbale.

Selon Deldime et Vermeulen (1997) I'étude du développement de I'enfant repose
sur I'analyse de données évolutives tant quantitatives que qualitatives. Les données
quantitatives liées a la croissance pondérale ou osseuse sont facilement mesurables,
tandis que les données qualitatives sont plus compliquées & mesurer. En effet, ce

rocessus peut s'accompagner de progrés brusques et rapides suivis de périodes de
p p
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régression ou de stagnation. Certains chercheurs ont divisé. de facon arbitraire. le
développement en différentes dimensions afin d’en interpréter les données recueillies et
d’en définir les caractéristiques dominantes. Bayley (1969) est une chercheure de cette
¢cole. Elle a développé un outil nommé The Bayley Scales of Infant Development
(BSID). Cet instument permet de mesurer les dimensions motrices, mentales et sociales
du développement de I'enfant.

La dimension motrice

La dimension motrice englobe la coordination et les mouvements (Goldhaber.
1988). La motricité globale concerne les mouvements effectués avec des masses
musculaires de gros volumes. La motricité fine nécessite des habiletés de préhension et
de coordination entre I'ceil et la main (Goldhaber,1988). Les habiletés motrices jouent
un réle important dans le développement de l'orientation et influencent la qualité des
interactions de I'enfant avec son environnement (Bayley, 1969). La locomotion et le
contréle du corps permettent a I'enfant d’explorer des expériences nouvelles et diverses
et de faire des choix parmi celles-ci (Bayley, 1969). Le développement de la
manipulation facilite le développement et I'emploi d’une variété de processus mentaux
de base (Bayley, 1969). A 12 mois. I'enfant roule du dos sur le ventre, rampe vers un
objet, se tient debout et il peut marcher seul (Bayley, 1969), mais il préfere la marche a
quatre pattes (Caplan, 1975). Il sait aussi exécuter certaines manceuvres: arréter, faire
des signes, tendre les bras, taper des mains, reculer, transporter des jouets, monter et
descendre I'escalier et grimper. Il maitrise le mouvement d’opposition du pouce, il

souléve les couvercles des contenants. II se sert des deux mains, mais on peut déja



noter une préférence pour une main. Il peut pointer de I'index et se déshabiller

(Caplan,1975).

La dimension mentale

La dimension mentale se rapporte a la compréhension du monde ainsi qu'a la
relation entre les actions, les objets et les personnes (Goldhaber, 1988). L’enfant réalise
qu’il y a des causes aux événements et que les choses peuvent étre reli€es entre elles
(Goldhaber, 1988). Il découvre le monde & travers ses sens et ses activités motrices
(Deldime et Vermeulen, 1997). La dimension mentale n’est pas mesurable directement.
mais elle s’observe par un comportement (Rossetti, 1991). Certaines caractéristiques
dominent chez I'enfant de 12 mois. Il peut anticiper et coordonner des actions telles
que répéter des activités, tirer et taper des objets, brasser une cuiller dans une tasse
(Bayley, 1969). Il sait jouer avec du papier, tenir un gros crayon, il tente d’écrire et
peut faire des marques (Bayley, 1969). Il a habituellement acquis la permanence de
I'objet, le comportement intentionnel orienté et il découvre de nouveaux moyens pour
expérimenter (Goldhaber, 1988). Il peut jaser de fagon expressive, répéter des syllabes,
et reproduire des mots (Bayley, 1969). Le controle de son environnement I'améne 4 la
confiance et & I'affirmation de soi.

La dimension sociale

La dimension sociale référe a la qualité du comportement de I'enfant avec son
environnement (Bayley, 1969). Elle s'exprime par I'attention, le regard, I'orientation,
I'engagement dans la tache, la régulation de I'émotion et la qualité des mouvements

(Bayley, 1969). Selon Goldhaber (1988) I'enfant de 12 mois peut exprimer diverses



émotions : joie, peur, colére, surprise. Il communique plus clairement ses émotions. ses
nuances de sentiments et son ambivalence. Il craint I'environnement inconnu et les
étrangers. Apres avoir établi un lien d’attachement avec ses parents, il poursuit
habituellement son développement social (Caulfield, 1996) et son exploration (Bowlby.
1969 / 1982). Sa mobilité lui permet d’étendre ses contacts sociaux (Caulfield, 1996) et
de découvrir par I'expérimentation active (Goldhaber, 1988). La dimension sociale ne
sera pas traitée dans cette étude parce qu’elle a déja fait 'objet d’une étude par I'équipe
de Pelchat (Pelchat et coll., 1998).

Selon Wildin et coll. (1997), le développement de 'enfant peut étre estimé a partir
d'une évaluation & 12 mois. Ces chercheurs ont effectué une étude longitudinale aupres
de 370 enfants d’un milieu socioéconomique défavorisé. Parmi eux, 115 enfants étaient
nés a terme, 115 nés avec un trés faible poids sans risque médical et 69 étaient nés avec
un trés faible poids accompagné d'un risque médical élevé. Le développement moteur
et mental des enfants a été mesuré a I'aide de I'échelle BSID 2 6, 12, 24 mois et des
¢chelles Stanford-Binet Intelligence Test et McCarthy Scales of Children’s Abilities
Motor a 40 mois. Il en ressort que I’évaluation de I'enfant a 12 mois est liée au niveau
de développement moteur (t = - 2,41, p = 0,2) et tend a étre associée au niveau de
développement mental (t = -1, p = 0,75) des enfants. Les auteurs soulignent
I'importance d’évaluer le développement de I'enfant & 12 mois afin de référer
précocement a des programmes d'interventions qui favorisent le développement.

La compétence dans le parentage

Selon le modéle de McGill, le développement de l'enfant refléte les efforts déployés



pour reconnaitre, mobiliser, maintenir ou régulariser le potentiel et les ressources qui
résident dans la famille. I1 s'inscrit dans un contexte d’interactions réciproques entre le
parent et I'enfant, interactions au cours desquelles les comportements de I'un
influencent les comportements de l'autre, ce qui favorise le développement des
partenaires (Fox, 1989). Le développement de I'enfant est donc influencé par une foule
de facteurs qui proviennent de I'enfant lui-méme, de ses parents et de I'environnement
(Bayley, 1969; Belsky et al., 1984; Bouchard, 1981; Comfort & Farran, 1994).

Le modele de Belsky (1984), illustré 4 la figure 1, suggére que la compétence dans
le parentage constitue la principale influence pour le développement optimal de
I'enfant. Et cette compétence est directement influencée par plusieurs déterminants
dont les principaux sont la personnalité des parents, les caractéristiques de I'enfant et le
contexte environnemental (Belsky, 1984). Les parents ont une grande probabilité de
compétence dans leur parentage lorsque les trois déterminants sont activés
positivement, c’est-a-dire s'ils fonctionnent en mode de soutien (Belsky, 1984). Fox
(1989) a défini ces déterminants. La personnalité des parents comprendrait les facteurs
sociaux (4ge, éducation, emploi), les attitudes globales (estime de soi, role sexuel), les
attitudes parentales (perception des habiletés, préférence de role) et 'engagement
périnatal (2 la naissance, mode d’alimentation du bébé). Les caractéristiques de I'enfant
comprendraient 1'dge, le sexe, le tempérament, I'état de santé et 'ordre dans la fratrie.
Le contexte environnemental ferait référence a la relation maritale, au travail et au

reseau social. En principe, I'infirmiére fait partie intégrante de ce réseau social.
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Relation Réseau social
< Maritale \ / (infirmiére)
Histoire 3 Persennalité > Compétence dans - Carzciéristiques
Développementale \ le Parcriage de I'enfant
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Travail Développement
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Figure 1. Le modeéle de processus; les déterminants du parentage de Belsky
(Traduction libre de : 4 Process Model of the Determinants of Parenting (Belsky,

1984), (p.84).

Les définitions de la compétence dans le parentage

Comme il y a plusieurs définitions théoriques de la compétence dans le parentage, il
parait opportun d’en dresser un éventail et de préciser la définition retenue dans la
présente €tude. Les écrits sur le développement, de méme que le modéle traditionnel
d’éducation, ont longtemps considéré le développement sous I'angle des relations entre
la mére et I'enfant (Bouchard, 1981) : c'est pourquoi on a d’abord parlé de compétence
maternelle. Gasse (1983) la définit en termes larges, englobant un ensemble de
concepts reliés a des habiletés psychologiques, cognitives et décisionnelles a I'égard des
soins de I'enfant.

Les changements sociaux. tels I'arrivée massive des femmes sur le marché du travail
et le décloisonnement des roles familiaux, ont occasionné des relations en triade (mere-

pere-enfant) ou plus (Bronfenbrenner, 1979). Ces changements ont entrainé un intérét



pour les relations entre le pére et son enfant. Selon Russel et Radojevic (1992). les
écrits présentent souvent les différences péres-meéres au niveau des comportements, des
taches exécutées ou des jeux effectués avec 'enfant. Toutefois, ces auteurs ont pu faire
les constats suivants : le pére peut étre un parent compétent méme s'il passe moins de
temps que la mere aux soins quotidiens et aux tiches reliées aux soins physiques. En
présence de son enfant, il passe plus de temps a jouer qu'a prendre soin et il a plus
tendance a interagir dans un contexte triadique ou familial que dyadique.

Des lors, on reconnait la notion de compétence parentale et méme de compétence
familiale. Tessier et Bouchard (1987) proposent une approche écologique qui suggére
un systeme interactif de relations parents-enfant tout a fait compatible avec la vision du
modele de McGill. Ils ne peuvent concevoir la compétence de 'enfant sans concevoir la
compétence parentale inhérente a chaque individu, plus ou moins apprise et développée
selon les circonstances et plus ou moins stimulée ou inhibée par I'enfant.

Pour Kang (1985), la compétence parentale est un construit qui décrit les
ressources et les tdches contribuant a la fonction parentale. Elle est composée de
comportements parentaux, de structures et de processus cognitifs. Les comportements
parentaux s'expriment par la quantité et la qualité des activités parentales soutenantes,
ou non, par rapport a la croissance et au développement de I'enfant. Les structures
cognitives englobent les croyances, les attitudes, les perceptions et les connaissances de
I'éducation et du développement de I'enfant. Les processus cognitifs guident
I'interaction parent-enfant, 'engagement, I'empathie et la résolution de problémes

interpersonnels.
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Massé (1991) a produit une * cartographie ” de la conception populaire québécoise
de la compétence parentale auprés de 127 péres et méres d’enfants de moins de cing
ans. La compétence parentale serait multidimensionnelle. Elle met I'accent d’une part
sur la “ capacité parentale de répondre aux besoins physiques et affectifs de enfant. et
sur les caractéristiques et les attributs personnels du parent (disponibilité, attention.
respect, dévouement) " (p.287) et d’autre part, sur “ les résultats obtenus avec 'enfant.
soit le produit final de cette compétence " (p.279). La compétence parentale n'est pas
per¢ue comme une caractéristique innée mais apprise au fil des jours. Le discours
populaire réfere trés faiblement au modéle écologique axé sur I'influence
environnementale, il rejoint plutdt la perspective individualiste (Massé, 1991).

Une autre chercheure québécoise (Giguere, 1998) a exploré les représentations de
la compétence parentale chez des familles de nourrissons, vivant en milieu urbain dans
une situation de grande pauvreté. Ces résultats convergent avec ceux de Massé. Ils font
ressortir que la compétence parentale est “ un concept multidimensionnel et centré sur
les qualités du parent ”, représenté par “ la présence de valeurs, de savoir étre, de
savoir-faire, de savoir expérientiel chez le parent et par la finalité atteinte chez
I'enfant ". Le savoir-faire occupe une place prépondérante pour les parents. I
comprend, entre autres, 'investissement parental (présence, disponibilité, prendre soin)
et la capacité d’éduquer (discipline réguliére. sans violence). Selon ces familles, c’est
par le comportement de I'enfant (ex. 'absence de pleurs et de crises, I'écoute, le
respect des adultes, etc.) que la compétence parentale peut étre évaluée.

Inspirée des travaux de Belsky (1984), Fox (1989) définit la compétence parentale



ou la compétence dans le parentage comme un processus normal de développement
influencé par les interactions réciproques parents-enfant et parent-parent dans le
systeme familial, aussi bien que les interactions avec les amis. la parent€ et les collegues
de travail. Elle est d’accord avec Rubin (1975, cité dans Fox. 1989) pour qui le
parentage ou I'éducation de I'enfant est un modeéle de comportements appris lors d’un
processus de développement normal.

Pour Belsky et coll. (1984), la compétence dans le parentage se définit par la
capacité a favoriser chez 'enfant 'acquisition d’habiletés requises pour fonctionner
efficacement dans les niches écologiques que ce dernier habitera durant son enfance,
son adolescence et & I'4ge adulte. Ces mémes auteurs utilisent le concept de
compétence dans le parentage, par contre d’autres auteurs utilisent celui de
compétence parentale. Dans la présente étude, nous retenons la terminologie de
compétence dans le parentage, ainsi que la définition suggérée par Belsky et coll.
(1984). La compétence dans le parentage est composée de deux caractéristiques : la
sensibilité parentale et 'engagement (Belsky, 1984).

La sensibilité parentale

La sensibilité se définit par la capacité parentale de répondre aux demandes et aux
besoins de I'enfant (Belsky et al., 1984). L'engagement réfere au temps passé avec
I'enfant lors des soins et des jeux (Belsky et al., 1984). A la lumiére de ces
nformations, I’auteure de la présente étude illustre, 2 la figure 2, une adaptation du

modele de Belsky (1984).
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Relation Réscau social
/ Maritale \ / (infirmiére)
) Personnalité . Compétence dans - Caractéristiques
i¢ Parentape de Fenfant
\\ / l V[ semmime ] ¢
Travail ! Développement
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Figure 2. Adaptation du modele de processus ; les déterminants du parentage de

Belsky (Traduction libre de : 4 Process Model of the Determinants of Parenting)

(Belsky, 1984), (p.84).

Chacun des déterminants du modéle de Belsky (personnalité des parents,

caractéristiques de I'enfant, contexte environnemental) affecte la compétence dans le

parentage et influence la sensibilité et I'engagement (Fox, 1989).

Selon plusieurs auteurs (Ainsworth, Blehar, Waters, & Wall, 1978; Nicholls &

Kirkland, 1996; Van den Boom, 1997) dont Belsky (1984) le parent sensible répond

aux signaux émis par 'enfant, les interpréte avec exactitude, lui répond rapidement et

de fagon appropriée. Un parent sensible s’ajuste aux capacités de 'enfant et aux

objectifs de développement, qui se traduisent par la sécurité émotive, I'indépendance,

les compétences sociales et 'accomplissement intellectuel (Belsky, 1984). Le parent

tient compte de I'dge, des capacités et / ou du stade de développement de l'enfant dans

ses relations avec lui (Van den Boom, 1997).

Pour plusieurs auteurs, les aspects centraux de la sensibilité parentale sont

représentés par la qualité et le caractére approprié du comportement maternel (Barnard




& Kelly, 1990; Farran et al., 1985; Pelchat et coll., 1998; Seifer et al., 1996). Tandis
que pour d’autres auteurs, la qualité et le caractére approprié du comportement
parental caractérisent 'engagement (Blasco et al., 1990). Enfin, d’autres auteurs
(Farran et al., 1986) rassemblent les trois dimensions pour mesurer, a I'aide d’un
instrument appelé : Parent / Caregiver Involvement Scale (P/CIS), la sensibilité des
comportements parentaux, soit : 1) la quantité qui représente un concept neutre, reliée
strictement au niveau d’engagement; 2) la qualité décrite par la sensibilité, la chaleur,
l'acceptation et I'intensité, 3) le caractére approprié qui réfere au rapprochement entre
le développement de I'enfant, son niveau d’intérét, ses capacités motrices et les
comportements des parents. Compte tenu du manque de consensus dans les écrits,
nous retenons les définitions suivantes : la sensibilité parentale réfere a la qualité et au
caractere approprié du comportement parental. I’engagement parental réfere a la
quantité de comportement démontrée par le parent. Ces deux composantes sont
généralement évaluées lors d'une interaction. Plus que I'engagement, la sensibilité
parentale représente une caractéristique fondamentale d'une interaction parents-enfant
de qualité, c'est donc la variable retenue dans cette étude. D'ailleurs plusieurs auteurs
ont €tudi€ son influence sur le développement de I'enfant.
La sensibilité parentale et le développement de I'enfant

Easterbrooks et Goldberg (1984) ont effectué une étude auprés de 75 enfants ainés,
de 19 a 21 mois et leur famille, afin de préciser I'influence des caractéristiques des
parents sur le développement tant socioémotif que mental d’enfants. Ils ont utilisé

diverses méthodes d’évaluation (questionnaires auto-administrés, enregistrements



d’interactions pére-enfant et mere-enfant) en englobant des aspects qualitatifs
(sensibilité) et quantitatifs (engagement) de l'interaction. Bien que les deux aspects de
I'interaction des péres soient liés au développement, la sensibilité I'était plus fortement.
Quant a la sensibilité des meres, elle était moins souvent liée au développement de
I'enfant. Selon les auteurs, ces résultats s'expliquent par la nature de I'échantillon qui
inclut 66 % de meres travaillant 4 I'extérieur du foyer. L'article ne mentionne pas le
pourcentage de peres qui travaillent a I'extérieur. Les auteurs concluent que la
sensibilité paternelle, autant que maternelle, est importante pour le développement
socioémotif et mental de I'enfant. mais les résultats ne leurs permettent pas d’établir la
direction de cette relation. Cependant, ils suggérent que la sensibilité parentale facilite
I'adaptation optimale de I'enfant, qui se refléte par un attachement sécurisant. un affect
positif et la persistance dans la tiche. Finalement, ces résultats soutiennent I'importance
de considérer I'approche familiale systémique et la nature complexe des interactions
familiales dans le développement de I'enfant, ce qui rejoint d'ailleurs les propos de
McGill et de Belsky.

L'étude longitudinale de Farran et coll. (1985) vérifiait les qualités psychométriques
du P/CIS et voulait déterminer le lien entre les caractéristiques de I'enfant et la
sensibilit¢ maternelle. L'échantillon comptait 49 meéres et leur enfant sans déficience
mais considéré a risque de retard de développement 1a cause de facteurs
environnementaux (éducation et intelligence maternelle minimale, monoparentalité,
revenu familial faible). Deux groupes ont été formés et comparés, le groupe

expérimental composé de 24 enfants inscrits & un programme d’éducation en garderie a
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partir de I'age de quatre mois (8 h/jour, 5 jours / sem) et le groupe de comparaison
constitué de 25 enfants non inscrits 4 un programme. particulier. Des interactions
mere-enfant ont été filmées en laboratoire a I'age de 6, 20, 36 et 60 mois. Les méres
des deux groupes avaient un niveau de sensibilité inférieur dans les dimensions du
P/CIS (quantité, qualité, caractére approprié), comparativement a celui de deux
groupes de meres de d’autres études (The Parent-Child Reciprocity Project et The
Families Project, cité dans Farran et al., 1985), dont certains des enfants avaient des
problémes de santé ou une déficience. Cette différence s’expliquerait par une diversité
socio-économique et ethnique entre les sujets des études. Parmi les facteurs
environnementaux, seule I'intelligence de la mére était lide a la sensibilité maternelle.
Tous les enfants de I'étude avaient un développement dans la limite normale et aucun
lien n'a été démontré entre la sensibilité maternelle et le développement d’enfants de six
mois, mesuré par le BSID (Bayley, 1969). Les auteurs ne rapportent pas de résultats
pour les enfants plus dgés. Selon eux, le P/CIS posséde un bonne valeur discriminante
et pourrait €tre utilisé pour prédire le développement de I'enfant.

Si les €crits recensés utilisent une terminologie différente pour décrire les
composantes de la compétence dans le parentage, nous retenons que celle-ci constitue
un concept vaste et englobant qui a des conséquences sur le développement de I’enfant.
La compétence dans le parentage comprend la sensibilité parentale et 'engagement. La
mesure de la sensibilité des parents aux signaux de 'enfant serait un indice valable de Ia
compétence dans le parentage et pourrait étre utilisée pour prédire le développement

de I’enfant. Cependant, la compétence dans le parentage et le développement de
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I’enfant sont influencés par les caractéristiques de I'enfant. Entre autres
caractéristiques, on rencontre la fissure L, P ou LP.

L’enfant né avec une fissure L. P ou LP

La naissance d'un enfant avec une déficience, telle qu'une fissure L, P ou LP
¢branle tout le systéme familial, ce qui peut avoir des conséquences tant sur le
développement de I'enfant, que sur les comportements des parents. Dans un premier
temps, la fissure L, P et LP sera décrite ainsi que les défis que cette déficience
comporte pour le développement de I'enfant et le coniportement des parents.

La description, l'incidence et I'étiologie de la fissure L. P ou LP

L’enfant peut naitre avec une fissure qui peut prendre la forme d'une fissure labiale
avec ou sans fissure palatine ou d'une simple fissure palatine sans fissure labiale.
Quoique la fissure labiale s'étende ordinairement de la narine Jjusqu’a la levre ou
l'alvéole (Yetter, 1992), sa sévérité peut varier, passant d’une simple entaille de la Ievre
a une fissure large et profonde s’étendant jusqu'a la narine. Ce type de fissure se situe
plus souvent 4 gauche (Daskalogiannakis, Kuntz, Chudley, & Ross, 1998; Hagberg et
al., 1998). La sévérité de la fissure palatine est aussi variable. Elle peut toucher
seulement le palais mou primaire postérieur ou s’étendre au palais dur secondaire
(Yetter, 1992).

Les fissures sont les déficiences congénitales de la téte les plus fréquentes (Hagberg
et al., 1998). Leur incidence varie selon le lieu géographique (Hagberg et al., 1998). La
population native du Nord de I'Amérique présente I'incidence la plus élevée de fissures

a travers la population mondiale avec 0,8 4 2,7 cas par 1000 naissances vivantes
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(Yetter, 1992). Au Québec, 90 enfants naissent chaque année avec une fissure L ou
LP, soit 1 cas par 1000 naissances et 36 naissent avec une fissure P, soit un cas par
2500 naissances (Laframboise, 1996). Cette incidence varie également selon le sexe
(Hagberg et al., 1998) puisque la fissure L ou LP est plus fréquente chez les gargons
(Andrews-Casal, Johnston, Fletcher, Mulliken, Stal, & Hecht, 1998; Hagberg et al.,
1998) et la fissure P I'est davantage chez les filles (Hudon, Demers, Roy, Leclere,
Dufour, Fournier, Blanchette, Gauvin, et Laframboise, 1997). Le risque de donner
naissance & un enfant avec fissure se situe entre 2 4 7 % lorsqu’un parent ou un enfant
au sein de la famille présente une fissure et de 14 4 17 %, lorsqu'un parent et un enfant
présentent une fissure (Yetter, 1992).

L'étiologie des fissures L, P ou LP demeure encore vague. Elle serait reliée a un
probleme dans la fusion squelettique de 'hémi-face du foetus, au cours du premier
trimestre de son développement (Speltz et al., 1994; Yetter, 1992). La fissure non
syndromique peut étre familiale ou isolée (Yetter, 1992) et son étiologie est incertaine
(Andrews-Casal et al., 1998). Selon des études récentes, la plupart des fissures
découleraient d'un ensemble de facteurs, ayant une composante génétique ou
environnementale (Becker, Svensson, & Killén, 1998; Wyszynski & Mitchell, 1999).
Les facteurs de risques environnementaux au cours de la grossesse seraient selon
Becker et coll. (1998) : le tabagisme, I’emploi d’anticonvulsivant, exces de vitamine

A et I'apport insuffisant d’acide folique.
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Les problémes compromettant le développement d'enfants nés avec une fissure L. P ou

LP

Au cours de la premi€re année suivant la naissance d’un enfant ayant une fissure,
les familles peuvent rencontrer une multitude de problémes (Andrews-Casal et al..
1998; Endriga & Kapp-Simon, 1999; Pope, 1999; Speltz et al., 1993). Ces problémes
qui peuvent augmenter le niveau de stress des parents, risquent d'altérer les interactions
entre les parents et I'enfant et peuvent entrainer des conséquences néfastes sur le
développement de I'enfant.

En effet, cet événement peut générer des périodes de stress dans I'unité familiale
(Endriga & Kapp-Simon, 1999; Peichat, 1989; Savage et al., 1994), dont I'intensité
peut augmenter avec les chirurgies, les hospitalisations, les soins nécessités par l’éFat de
I'enfant et la gestion des rendez-vous médicaux (Savage et al., 1994). Les familles étant
différentes, elles présentent diverses maniéres de composer avec cette situation et ne
vivraient pas les mémes effets du stress. On ne connaitrait pas tous les effets du stress
sur les familles d’enfants nés avec une fissure (Savage et al., 1994).

Les problémes les plus souvent rapportés concernent I’alimentation de 'enfant
(Yetter, 1992). Ils découlent d’une imperfection anatomique et non d’une dysfonction
neuromusculaire (Yetter, 1992). L'intensité de ces problémes varie selon le type de
fissure (Clarren, Anderson, & Wolf, 1987). Ces problémes sont : I'absorption excessive
d’air, la régurgitation par le nez, I'étouffement, les pleurs et la succion inadéquate ; ils
peuvent engendrer de longues et stressantes périodes d’alimentation (Clarren et al.,

1987, Pelchat, 1989) qui sont susceptibles de perturber les interactions entre les
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parents et 'enfant. L’allaitement maternel est possible, mais son influence positive sur
les liens d’attachement peut étre bloquée par les difficultés qui y sont associées (Kogo,
Okada, Ishii, Shikata, lida, & Matsuya, 1997). L’alimentation au lait maternisé peut
€tre facilitée par des tétines et des biberons adaptés (Clarren et al., 1987; Hudon et
coll,, 1997; Yetter, 1992).

Ces enfants peuvent également présenter de fréquentes otites et d’autres maladies
de l'oreille moyenne causées par les caractéristiques morphologiques de la fissure qui
favorisent I'entrée et la stagnation de bactéries (Yetter, 1992). Des infections
répétitives peuvent entrainer des pertes d’audition (Yetter, 1992) et sont susceptibles
d'inquiéter les parents, de modifier leurs interactions avec I'enfant et de retarder son
développement.

Le développement du langage risque aussi d’étre compromis (McWilliams, Morris,
& Shelton, 1990, cité dans Savage et al., 1994) en raison de la présence d’une cavité
orale et nasale qui nuit 4 la phonation normale, de la succion diminuée qui empéche le
développement optimal des muscles de la bouche, des nombreuses infections de
l'oreille qui peuvent causer des pertes d’audition et des hospitalisations fréquentes
(Yetter, 1992).

Le taux €levé d’anomalies dentaires, pouvant aller Jjusqu’'a I'absence de dents
(Yetter, 1992) exige également des traitements d’orthodontie & long terme (Hudon et
coll.. 1997; Yetter, 1992) auxquels s’ajoutent plusieurs chirurgies. L’enfant peut avoir a
subir des chirurgies dés I'dge de trois mois (Hudon et coll., 1997; Yetter, 1992). La

correction de la fissure L s’effectue habituellement lorsque I'enfant peut tolérer les
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procédures chirurgicales, vers 10 semaines (Hudon et coll.. 1997: Yetter. 1992). Quant
a la chirurgie de la fissure P, elle s’effectue vers 12 mois (Hudon et coll.. 1997; Yetter.
1992). Les effets de la chirurgie, de la douleur et de I'hospitalisation sur le
deéveloppement de I'enfant né avec une fissure n’ont pas été étudiés (Savage et al..
1994). Cependant, Savage et coll. (1994) rapporte que chez d’autres populations. non
précisées dans l'article, la chirurgie et la douleur peuvent affecter I'état physiologique
pour la disposition a 'apprentissage. Lorsque la douleur est répétée, elle peut affecter
la qualité des interactions a la base du développement (Savage et al., 1994).

Ainsi, le développement de 'enfant né avec une fissure et l'interaction avec ses
parents peuvent €tre compromis par les difficultés liées a ’alimentation et aux
problemes de santé, tels les otites a répétition, le retard de langage et les anomalies
dentaires qui nuisent a l'apparence de I'enfant ainsi que les chirurgies répétitives dont la
plus importante est réalisée a 12 mois.

Le développement d'enfants nés avec une fissure L. P ou LP

Tous ces problémes constituent un risque pour le développement d’enfants nés avec
une fissure (Savage et al., 1994). Mais. peu de chercheurs ont étudié les profils de
développement, dépisté des retards (Savage et al., 1994) ou évalué I'adaptation de leur
famille (Pelchat et coll., 1998; Savage et al., 1994). La plupart des évaluations sont
concentrées sur le développement de la communication et du langage (Chapman &
Hardin, 1991).

Les ¢tudes sur le développement d’enfants nés avec une fissure présentent des

conclusions divergentes (tableau I). Deux études, relativement anciennes, rapportent
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que le développement d’enfants nés avec une fissure est identique a celui d’enfants nés
sans déficience. Les autres études soutiennent le contraire.

Dans I'étude de Plotkin et coll. (1970, citée par Savage et al., 1994) le
développement de 33 enfants nés avec une fissure a été évalué a 6. 12. 18 et 24 mois.
Lors de la premiére année de vie, tous les enfants présentaient un développement
similaire a celui des normes pour leur 4ge établies par le Catrell Infant Intelligence
Scale (1940), sans égard au type de fissure. Entre 18 et 24 mois. les enfants nés avec
une fissure LP ont obtenu un développement moyen inférieur aux normes mais non
significativement différent de celui d’enfants nés avec d’autres types de fissure. ni
d’ailleurs de celui de la population en général.

La deuxieme étude, menée par Starr et coll. (1977), compte 75 enfants nés avec
une fissure L, P ou LP. Il n'y avait aucune différence significative dans le
développement moteur et mental entre les enfants, selon le type de fissure a 6 et 12
mois lorsqu’on a comparé leur développement aux normes du BSID (Bayley, 1969). A
partir de 12 mois, des fluctuations dans le domaine moteur et mental semblaient
apparaitre entre les enfants nés avec une fissure P ou LP et L. Suite a ces résultats, les
auteurs ont effectué une analyse longitudinale auprés de 28 de ces enfants ayant
complété le BSID a 6, 12, 18 et 24 mois. I en est ressorti qu’entre 6 et 24 mois, le
développement moteur et mental d'enfants nés avec une fissure L, P ou LP est
comparable a celui des normes du BSID.

Fox et coll. (1978) ont étudié le développement de 24 enfants de 2 a 33 mois nés

avec une fissure LP ou P et ont comparé leurs résultats a celui de 24 enfants sans
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fissure. Des facteurs susceptibles d'influencer le développement ont été mesurés
(sévérité de la fissure, sexe, perte auditive, hospitalisation, poids). Les enfants nés avec
une fissure présentaient un score de développement paralléle mais inférieur de 1 4 3
mois a celui d’enfants sans fissure pour les 11 comportements évalués a I'aide de 3
échelles de mesure. Ces différences étaient significatives sur les plans du
développement langagier, personnel, social et moteur. Les auteurs concluent que les
enfants de moins de trois ans, nés avec une fissure et un retard de développement
peuvent €tre dépistés a 'aide de différentes échelles de mesure.

Savage et ses coll. (1994) rapportent 2 études récentes effectuées aupres de 88
enfants nés avec différents types de fissure et leurs parents, soit Savage et Neiman
(1992, cité dans Savage et al., 1994) et Savage, Neiman, Sciartelli et Reuter (1992, cité
dans Savage et al., 1994). Selon ces études, les enfants nés avec une fissure L et LP
sont a risque de retard de développement moteur et mental lors de leur 1 année de vie
et ils présentent un développement dans la limite normale lors de la 2° et 3¢ année.
Quant aux enfants nés avec une fissure P, ils présentent un développement normal lors
de la 1™ année et inférieur a la moyenne lors de la 2°et 3° année. Ces différences de
développement s'expliquent par la chirurgie de correction labiale effectuée vers trois
mois chez les enfants nés évec une fissure L et LP et vers 12 mois pour ceux nés avec
une fissure P. Par ailleurs, les enfants nés avec une fissure LP présentent, lors de la 1™
année, le plus haut risque de retard de développement moteur et mental. Cela
s'explique par I'adaptation a I'alimentation et la nécessité de subir de multiples

chirurgies. Quant aux enfants nés avec une fissure L, ils présentent un risque plus faible
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de retard de développement moteur et mental. Les auteurs mettent en évidence le
besoin d’évaluer les différentes dimensions du développement d’enfants nés avec une
fissure et de les quantifier selon le type de fissure. Malgré I'absence d’études
longitudinales de ce genre, les résultats disponibles permettent aux auteurs de soutenir
que les enfants nés avec une fissure sont a risque de retard en ce qui concerne leur
développement.

Neiman et Savage (1997) ont évalué le développement de 186 enfants nés avec
différents type de fissure. Des mesures ont été effectuées a I'age de 5, 13. 25 et 36
mois & l'aide de deux échelles complétées par les parents. Les enfants de cing mois nés
avec une fissure présentaient un risque ou un retard de développement dans les
domaines moteur, mental, de 'autonomie, du langage et du développement général, en
fonction du type de fissure, lorsque les résultats étaient comparés avec ceux d’enfants
du méme 4ge, sans fissure provenant d’une autre étude (Reuter & Reuter, 1990, cité
dans Neiman & Savage, 1997). Par contre, a 13 mois. les enfants nés avec une fissure
P présentaient un risque de retard ou un retard de développement moteur lorsqu'ils ont
€té comparés aux enfants du méme age, sans déficience. Le développement d’enfants
nés avec d’autres types de fissure, 4gés de 13 et 25 mois, se situait dans la limite
normale pour tous les autres domaines évalués. A 36 mois, les enfants nés avec une
fissure P étaient considérés a risque de retard de développement dans le domaine
langagier, puisqu'ils présentaient un score inférieur a celui des enfants du méme age nés
avec une fissure L. Selon les auteurs, les modéles de développement obtenus mettent

en évidence les propos d’'Aylward (1992, cité par Neiman et Savage, 1997) a l'effet
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qu'en dépit des facteurs prénatals ou périnatals, le développement ultérieur de I'enfant
sera bon s'il présente un développement normal 4 la fin de la premiére année et s'il
bénéficie d'un environnement soutenant. Etant donné I'importance des habiletés
acquises entre la période du nourrisson et celle du trottineur, il est pertinent. selon ces
mémes auteurs, d'évaluer le développement de 'enfant de 12 mois

A la lumiére des études recensées sur le développement des enfants nés avec une
fissure, il est prématuré d'affirmer que ces enfants présenteront éventuellement un
risque ou un retard de développement. On constate un manque de consensus au sujet
du développement d'enfants nés avec une fissure 4gés de 12 mois: on parle de
normalité, de risque ou de retard véritable lorsqu'on les compare aux enfants de leur
age sans déficience. Les divergences de résultats s'expliquent par des différences au
niveau des objectifs de recherche, des instruments de mesures et des échantillons
(Neiman & Savage, 1997). Ces différences suggerent que d'autres facteurs puissent
intervenir, notamment les caractéristiques du comportement des parents lorsque

I'enfant présente une fissure.
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La sensibilité de parents d'enfants nés avec une fissure L. P ou LP

Le comportement des parents d’enfants nés avec une fissure a fait I'objet de
recherches qui sont aussi arrivées a des conclusions différentes (tableau IT). Pour
certaines études récentes, il n'y aurait pas de différence significative alors que pour les
études plus anciennes, les différences seraient significatives.

Selon Speltz et coll. (1990), il n'y aurait aucune différence entre le comportement
des meres d’enfants nés avec ou sans fissure. Ces auteurs ont mesuré 'aspect qualitatif
de I'interaction de 37 dyades meres-enfants 4gés de 12 a 36 mois, soit 26 méres dont
leurs enfants sont nés avec une fissure P, LP ou une anomalie du crine (suture
prématurée des fontanelles), soit 11 méres dont leurs enfants sont nés sans déficience.
Différentes méthodes d’évaluation ont été utilisées : tests auto-administrés aux méres,
observations d'interactions mére-enfant. Parmi celles-ci, 'une incluait des
comportements de sensibilité¢ maternelle, une autre des comportements maternels de
promotion du développement socio-émotif et mental de 'enfant. Aucune différence
entre les deux groupes de méres n'a été démontrée, tant lors d’interaction de jeu, que
d’enseignement. Ces résultats peuvent s'expliquer par une échelle d’observation peu
sensible aux différences de comportements maternels, par un groupe de comparaison
ayant exclu les enfants avec une potentiel de retard ou par un changement dans la
relation entre la mére et son enfant aprés la chirurgie de correction de la fissure. Par
ailleurs, les méres d’enfants nés avec une déficience se sentaient plus stressées, moihs
compétentes et avaient davantage de problémes conjugaux que les méres de l'autre

groupe.



Une €tude récente de Endriga et Speltz (1997) rapporte des résultats similaires.
Ces auteurs ont évalué les comportements de méres et de leur enfant de trois mois, lors
d’interactions en face a face. Leur échantillon comptait trois groupes de meres et leur
enfant, soient 28 enfants nés avec une fissure LP, 30 enfants nés avec une fissure P et
58 enfants nés sans fissure. Les résultats démontrent plus de similarités que de
différences entre les méres d’enfants nés avec et sans fissure. Cependant. les méres
d’enfants nés avec une fissure P ont démontré moins de sensibilité que les meres
d’enfants nés sans fissure, mais pas moins que les méres d’enfants nés avec une fissure
LP. Les caractéristiques des enfants nés avec une fissure ainsi que leur pauvre niveau
de réactivité étaient considérés des prédicteurs 4 la sensibilité maternelle. Ces résultats
s'expliquent du fait que les méres d’enfants nés avec une fissure P recevaient, au
moment de la recherche, moins d'attention et de soutien professionnel que les méres
d’enfants avec une fissure LP. Ces derniéres rencontraient plusieurs professionnels en
vue des préparatifs liés a la chirurgie imminente. Selon les auteurs, chez d'autres
populations d’enfants nés avec une déficience, les méres démontrent une plus grande
sensibilit¢ et une plus grande stimulation lors d’interactions pour compenser la
vulnérabilité de 'enfant. Ces mémes auteurs suggérent que la visibilité de la fissure LP
pourrait faire en sorte que les parents percoivent leur enfant comme étant plus
vulnérable, d’otu leur sensibilité lors d’interactions avec I'enfant.

Au contraire, d’autres études plus anciennes démontrent que les méres d’enfants
nes avec une fissure seraient plus passives lors d'interactions de jeux que celles

d’enfants nés sans déficience. Ces études suggérent la possibilité d’un lien entre



I'interaction mere-enfant né avec une fissure et les problémes dans le développement
futur de ces enfants. Field et Véga-Lahr (1984) ont comparé I'interaction des méres
d’'enfants avec et sans fissure et ont évalué I'influence de la déficience sur I'interaction.
L’étude comptait 24 dyades méres-enfants de 3 mois, dont 12 présentaient un enfant né
avec une fissure LP et 12 un enfant sans déficience. Une interaction de jeu libre en face
a face a été filmée. Les méres et leur enfant avec fissure souriaient et vocalisaient moins
que les meres et leur enfant sans fissure. Elles étaient aussi moins enjouées. moins
imitatives et elles avaient des réponses moins contingentes et moins expressives. La
difficulté qu'éprouvent les enfants a répondre aux signaux provoquerait une diminution
des comportements sociaux chez les méres. En méme temps, parce que le face & face
donne I'occasion d’imiter des comportements, la faible fréquence des comportements
sociaux des enfants fournirait peu de motivation aux méres d’imiter ces
comportements. Les auteurs suggerent d’autres études pour vérifier si ces interactions
non-optimales peuvent entrainer des problémes sociaux ultérieurs.

L’étude de Barden et coll. (1989) a permis d’étudier la qualité de I'interaction entre
des méres et leur enfant de 3 4 7 mois. L'étude comptait cing méres et leur enfant ayant
une malformation faciale (syndrome de Crouzons, syndrome d’Aperts, microsomia de
I'hémiface) ou fissure LP et cinq méres et leur enfant né sans déficience. Les méres ont
complété plusieurs méthodes d’auto-évaluation et ont participé a des sessions
d’observation de jeu libre, de vocalisation et d’imitation. Les méres d’enfant né avec
une malformation faciale étaient moins réactives, touchaient moins leur enfant, le

stimulaient moins et le tenaient moins souvent en position de face 4 face que les méres
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du groupe d’enfants sans déficience. Selon les auteurs, I'apparence de 'enfant Jjouerait
un role dans la qualité de I'interaction. Conséquemment, le contact visuel maternel
étant diminué, il y aurait une réduction des occasions favorisant les expériences
contingentes importantes pour le développement des relations futures.

Finalement, Wasserman et coll. (1984) ont étudié trois groupes de méres et leur
enfant; soit nés prématurément, soit nés avec une déficience congénitale, dont la
fissure, soit nés sans déficience. Les dyades ont été filmées dans différentes situations a
9, 12, 18 et 24 mois suivant la naissance de 'enfant. Les méres des deux groupes a
risque prenaient plus d'initiatives, stimulaient plus 'enfant, mais étaient plus distraites
et moins réactives que les méres du groupe d’enfants sans déficience. Elles adopteraient
ces comportements pour compenser le manque d’activité, d’affirmation et de
compétence de 'enfant. D'autre part, lors du jeu, les méres d’enfants de deux ans nés
avec une déficience ignoraient davantage leur enfant que celle des autres groupes. Elles
pourraient, selon les auteurs, expérimenter une forme d’épuisement qui se traduirait par
du désengagement et de la passivité.

Dans les études récentes, on constate donc que les caractéristiques des
comportements des meres d’enfants nés avec et sans fissure sont similaires. Toutefois,
dans la majorité des études anciennes, les résultats mettent en évidence des différences
considérables entre ces deux groupes de méres. En effet, les méres d’enfants nés avec
une fissure semblent présenter moins de compétence dans leur parentage et moins
d’indice de sensibilité lors d’interactions avec I'enfant. Pour combler les lacunes de

I'enfant. elles pourraient présenter plus d’initiative et offrir plus de stimulation que les



meres d’enfants sans déficience. Plusieurs des différences dans les résultats de ces
recherches, présentées au tableau II, pourraient étre dues au fait que certains
€chantillons comptent des enfants nés avec des anomalies cranio-faciales syndromiques.
alors que d’autres études comptent seulement des enfants nés avec des fissures
(Endriga & Kapp-Simon, 1999). Ces différences de résultats pourraient également étre
dues a la méthode et au contexte d'évaluation de la sensibilité maternelle qui varient

entre les études recensées (Nicholls & Kirkland, 1996).
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Certaines recherches démontrent que les enfants nés avec fissure L. P ou LP
présentaient quelquefois des retards de développement. D'autres recherches
soutiennent que des meres sont moins sensibles a leur enfant lorsque celui-ci présente
une fissure L, P ou LP. Finalement, d'autres recherches n'ont trouvé aucune différence
quand ils ont comparé le développement des enfants avec ou sans fissure L. P ou LP ou
la sensibilité de leur mere. Selon les modeéles de Belsky et de McGill, le développement
est influencé par les interactions vécues dans l'environnement familial. il est donc
nécessaire de vérifier si un lien a été établi entre la sensibilité parentale et le
développment de l'enfant.

La sensibilité parentale et le développement d'enfants nés avec une déficience

A notre connaissance, seulement deux études ont porté sur la sensibilité des parents
et le développement d’enfants nés avec une fissure (Speltz et al., 1994; Pelchat et coll.,
1998). C'est pourquoi nous avons cru bon de débuter cette section en rapportant des
etudes qui ont examiné la sensibilité maternelle et le développement d'enfants nés avec
d'autres déficiences. De ces études. deux recherches ont utilisé les mémes instruments
que la présente étude (P/CIS. BSID) et n'ont pas identifié de lien entre ces variables.
Ces études sont présentées au tableau I11. suivies de celles qui ont pu établir un lien
(tableau IV).

L’¢tude de Huntington et coll. (1987) examinait I'influence des caractéristiques
d’enfants sur la sensibilité maternelle. L'échantillon provenant d'une autre étude
comptait 176 meres et leur enfant 4gé de 3 4 36 mois, d’dge moyen de 18 mois. Les

enfants avaient un diagnostic primaire de retard mental, de risque ou de retard de
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développement, de déficience orthopédique, sensorielle ou multiples. Des mesures du
tempéerament, du comportement, du développement et des caractéristiques personnelles
et familiales des enfants ont été effectuées au domicile familial a I'aide de questionnaires
et d'échelles d'observation, incluant le BSID (Bayley, 1969) et le P/CIS (Farran et al..
1986). Aucun lien n’a été démontré entre la condition de la déficience (quotient
développemental, sévérité de la déficience) et la sensibilité maternelle. Toutefois, le
tempérament, le comportement de 'enfant lors d’interactions et la sévérité de sa
déficience étaient associés a la qualité (15 %) et au caractére approprié (11 %) de la
sensibilité¢ maternelle. Ainsi, plus la déficience de I'enfant était légére, plus le
comportement de la meére était de bonne qualité et approprié au niveau de
développement de I'enfant. Ceci contribuerait au développement optimal de I'enfant,
selon la théorie Belsky (1984).

Aussi, I'étude de Blasco et coll. (1990) examinait la relation entre, d’une part la
sensibilité maternelle mesurée avec le P/CIS et la maitrise spontanée de performances
de I'enfant (mastery motivation) et d’autre part le développement de P'enfant.
L'échantillon comptait des meres et leur enfant de 18 mois, divisés en deux groupes :
un groupe de 30 enfants atteints de paralysie cérébrale et un autre de 31 enfants sans
probleme de santé. Lors d’une premiére visite au domicile, des séquences de jeux libres
ont €t¢ filmées, suivies d’une interaction de jeux libres mére-enfant. Le développement
a été évalué a l'aide du BSID ( sous-échelle mentale et sociale) et un quotient
développemental a été construit (QD) avec ces scores. Un quotient moteur (QM) a été

assigné a chacun des enfants par des spécialistes. Les données qualité et caractére
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approprié de la sensibilité maternelle ont été combinées en raison de leur forte
corrélation de 0,70 4 0,91 et la dimension quantité a été retirée de I'analyse. Le niveau
de sensibilité était similaire entre les deux groupes de méres. La sensibilité maternelle
était liée au QD mental et social seulement pour les enfants sans déficience. Selon les
auteurs, I'absence de lien pour ceux atteints de paralysie cérébrale s’expliquerait par
une sous-estimation BSID pour mesurer les compétences de ces enfants. Pour les
auteurs, la sensibilité maternelle contribue au développement de I'enfant. Selon eux. ces
résultats contredisent les études dans lesquelles les méres d’enfants avec des besoins
particuliers sont plus directives et plus contrdlantes. Or, toujours selon les auteurs, ces
études ¢taient basées sur la quantité ou la fréquence des comportements maternels
alors que Coates et Lewis (1984, cité par Blasco et al.,1990) suggérent de mesurer
‘autres aspects de I'interaction, tels que la qualité et le caractére approprié comme

meilleurs prédicteurs du comportement de enfant.
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Moran et coll. (1992) ont développé une échelle pour mesurer la sensibilité
maternelle d'enfants nés avec un probleme de santé. L'échantillon comptait 19 dyades
constituées de meres et d'enfants 4gés de 10 & 31 mois, d'4ge moyen de 20 mois. nés
prématurément, avec des déficiences neurologiques, génétiques ou un retard de
développement. Ces dyades participaient 4 un programme ontarien d'intervention pour
augmenter la sensibilité parentale et la qualité des interactions parents-enfant. Des
interactions thérapeute-enfant et mére-enfant ont été observées au domicile familial en
situation de jeu et ont été suivies par I'administration de questionnaires et une entrevue.
La sensibilit¢ maternelle était basse. Elle était cependant corrélée a d'autres échelles de
sensibilité et a des échelles représentant des aspects du comportement maternel
reflétant une relation de qualité et un environnement soutenant pour le développement
mental des enfants. Les auteurs expliquent ces résultats du fait que la mére qui procure
un environnement stimulant se rend sensible aux besoins émotifs de 'enfant. Le faible
niveau de sensibilité démontré dans I'interaction serait lié au retard de développement
des enfants et a leur difficulté & fournir les stimuli et les réponses nécessaires pour
soutenir une interaction sensible avec leurs méres. Les limites des enfants peuvent donc
engendrer des limites dans la sensibilité des méres. Pour les auteurs, la sensibilité
maternelle joue donc un role encore plus important dans le développement mental et
émotif d’enfants nés avec une déficience.

Enfin, Tendland (1996) a évalué 54 méres québécoises et leur enfant né
prématurément, a I’dge corrigé de 14 mois. Elle a utilisé plusieurs méthodes

d’évaluation administrées au domicile familial : questionnaires, entrevues,



enregistrements d'interactions mére-enfant et intervenante-enfant sur bandes vidéo. Les
comportements maternels ont été€ évalués pour les dimensions quantité, qualité et
caractere appropri¢ du P/CIS (Farran et al., 1986) et le développement de I'enfant par
le BSID (Bayley, 1969). Les analyses ont démontré un lien significatif entre la qualité
(r (54)=10,42, p < 0,001) et le caractére appropri€ (r (54) = 0,41, p <0.01) du
comportement maternel et le développement mental. Ainsi, plus la qualité du
comportement de la mére est élevée et appropriée, plus I'enfant né prématurément
présente un développement mental favorisé. Aucun lien n’a été démontré entre la
quantité de comportement maternel et le développement mental. Pour illustrer ces
résultats, I'auteure reprend le dicton : “ la qualité est beaucoup plus importante que la
quantité ”. Nous constatons que ces résultats appuient ceux de Easterbrooks et
Goldberg (1984) qui affirment que I'aspect qualitatif du comportement des méres est

davantage lié¢ au développement de I'enfant que son aspect quantitatif,
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La sensibilité parentale et le développement d'enfants nés avec une fissure L. P ou LP

Deux groupes de chercheurs ont récemment étudié la sensibilité parentale et le
développement d’enfants nés avec une fissure L, P et LP : I'équipe de Speltz (1994) et
celle de Pelchat (1998). La premiére réfute le lien spécifique entre la sensibilité
parentale et le développement moteur et mental d’enfants nés avec une fissure, tout en
reconnaissant I'aspect multifactoriel du développement de 'enfant du modéle de Belsky
(1984). La deuxieme rapporte la sensibilité parentale et le développement socio-affectif
d’enfants nés avec une fissure, sans les mettre en relation.

Ainsi, Speltz et coll. (1994) ont choisi un contexte d’alimentation au biberon pour
comparer la qualité de I'interaction de méres d’enfants de trois mois nés avec et sans
fissure et identifier les caractéristiques maternelles et infantiles liées a une interaction de
qualité. Des groupes de dyades méres-enfants ont été formés, dont 15 enfants nés avec
une fissure LP, 19 nés avec une fissure P et 17 sans fissure. Les auteurs ont utilisé
plusieurs méthodes d'évaluation : entrevues semi-structurées, questionnaires,
observations filmées. Le Nursing Child Assessment of Feeding Scale (NCAFS) (1989)
a permis de mesurer l'interaction d'alimentation. Cette échelle de 76 éléments est
constituée de 4 sous-échelles relatives aux parents : sensibilité aux demandes, réponses
a la détresse, comportements favorisant le développement socio-émotif et mental et de
2 sous-échelles relatives aux enfants : réactivité aux parents, clarté des signaux. Le
BSID (Bayley, 1969) a permis d'évaluer le développement d'enfants.

Les enfants nés avec une fissure avaient des interactions d’alimentation de qualité

moindre que celles d’enfants sans fissure. Selon les auteurs, ces différences
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s'expliqueraient par deux dimensions mesurées par I'échelle NCAFS. La premiere a
trait 4 la sensibilité maternelle et la seconde 4 la clarté des signaux de I'enfant. En ce
qui concerne la premiére dimension, les méres d’enfants nés avec une fissure LP
présentaient un score de sensibilité inférieur a celui des autres groupes. Les auteurs
avancent trois hypothéses pour expliquer ces résultats : 1) la cotation des évaluateurs
est biaisée par la visibilité de la fissure ; 2) le stress serait plus intense chez les méres
d’enfants nés avec une fissure LP en raison d’une chirurgie labiale imminente : 3) les
contraintes supplémentaires pour les enfants nés avec une fissure LP non corrigée sont
supérieures a celles rencontrées chez les enfants ayant une fissure P.

Pour ce qui est de la deuxiéme dimension, soit la clarté des signaux de I'enfant, ces
scores ¢taient inférieurs chez les enfants nés avec une fissure, ce qui serait surtout
attribuable au sourire. Aucun lien significatif n'a été démontré entre les scores du
NCAFS et le développement moteur, ni mental des enfants. La probabilité d’une
interaction de qualité serait liée aux facteurs sociodémo graphiques, au tempérament de
I'enfant aussi bien qu'au soutien regu. Ces résultats ne permettent pas de démontrer la
proposition du modele de Belsky, adaptée par 'auteure de la présente étude, qui
suggere un lien entre la sensibilité parentale et le développement de I'enfant. Toutefois,
ils s’harmonisent avec la vision de ce modéle, selon lequel un ensemble de facteurs
soient : I'histoire développementale des parents, leur personnalité, leur relation
maritale, leur travail, leur réseau social, ainsi que les caractéristiques de I'enfant
fluencent la compétence dans le parentage et, en conséquence, le développement de

'enfant.
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Une étude québécoise, celle-ci quasi-expérimentale longitudinale, a été effectuée
par Pelchat et coll. (1998). Deux groupes de familles composaient I'échantillon. L'un
expérimental comptait 21 familles d’enfants nés avec une trisomie 21 et 25 familles
d’enfants nés avec une fissure L, P ou LP ayant participé a un programme
d’intervention. Le groupe de comparaison était constitué de familles d’enfants nés avec
les mémes déficiences (n i 19 et n = 34 respectivement), recevant les services habituels
de soins. Rappelons que I'échantillon utilisé dans la présente étude provient du groupe
de comparaison de cette recherche. Des indicateurs d'adaptation familiale ont été
évalués avant et aprés une intervention familiale systémique. Parmi ces indicateurs, la
sensibilité parentale a été mesurée a partir du P/CIS (qualité, caractére approprié)
(Farran et al., 1986) et le développement socio-affectif de I'enfant a l'aide du Infant
Behavior Record tiré du BSID (Bayley, 1969) lorsque I'enfant avait 12 et 18 mois.

L'intervention n'a pas produit de différences significatives sur ces indicateurs. Les
valeurs pour la sensibilité des parents des enfants nés avec fissure étaient élevées a 12
mois (% =3,87,s5=0,53, max. =5, min. = 1). Peu de données ont été rapportées pour
décrire le développement socio-affectif & 12 mois de l'enfant né avec une fissure.
Retenons que le niveau d'activité rapporté est moyen (% = 3,06, s = 0,63, max. =35,
min. = 1) et supérieur & celui de l'enfant avec trisomie 21 (x = 2,49, s = 0,70). Le
niveau d'activité est souvent considéré comme un aspect important du tempérament ou
de la personnalité de l'enfant (Pelchat et coll.,1998). Les liens entre ces variables n’ont
pas €té décrits puisque le but de cette étude était de vérifier I'impact de l'intervention.

S'inspirant de la vision de McGill (Gottlieb & Rowatt, 1987) cette étude suggére
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que les parents et leurs enfants de 12 mois nés avec une fissure possédent des capacités

pour développer leurs compétences.
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Considérant ces informations et le point de vue de McGill ou le développement de
I'enfant se réalise dans un contexte d'interactions familiales réciproques de qualité, il est
donc pertinent de décrire la sensibilité parentale, le développement moteur et mental
d’enfants nés avec une fissure et d’explorer les liens entre ces variables. Les études sur la
sensibilité parentale sont rares et excluent bien souvent le pére. Celles sur le lien entre la
sensibilité parentale et le développement d’enfants nés avec une fissure sont encore plus
rares. Jusqu'a ce jour, aucune étude, a notre connaissance, ne semble avoir vérifié ces liens
aupres de ce type de clientéle, lors d'une d'interaction de jeu et lorsque 'enfant se situe
dans cette période importante pour son développement, ¢'est-a-dire 4 12 mois. Le modéle
de Belsky (1984) fournit les bases théoriques permettant d’établir un lien entre la
compétence dans le parentage, particulierement la sensibilité parentale, et le
développement de 'enfant. Cela nous améne donc a poser certaines questions pour décrire
la sensibilité de parents d’enfants nés avec une fissure. le développement de ces enfants et
d’explorer I'existence de liens entre ces variables. Le chapitre suivant permettra de

répondre a ces questions.



Chapitre 3

LA METHODE



Ce chapitre présente le type d'étude, le milieu, I'échantillon, les critéres d'inclusion.
I'opérationnalisation des concepts, le déroulement de I’étude. ainsi que la description
des instruments de mesure et leurs valeurs psychométriques. Les considérations
éthiques, le plan des analyses statistiques et les limites a I'interprétation des résultats de
I'étude sont ensuite décrits.

Le tvpe d’étude

Cette €tude décrit la sensibilité de parents d’enfants de 12 mois. nés avec une
fissure labiale (L), palatine (P) ou labio-palatine (LP) et le développement moteur et
mental de ces enfants. Elle comprend également une partie corrélationnelle qui tente
d’explorer la présence de liens entre la sensibilité parentale et le développement moteur
et mental de ces enfants.

Le milieu et I'échantillon de I’étude

Les sujets proviennent du groupe de comparaison (n'ayant pas bénéficié du
programme d’intervention) d'une étude quasi-expérimentale longitudinale dont l'objet
était d’évaluer les effets d'un programme d’intervention infirmiére familiale systémique
précoce, le PRIFAM, auprés de familles d’enfants nés avec une déficience (Pelchat et
coll., 1998). Les sujets ont été recrutés par des infirmiéres, de septembre 1993 3 avril
1995. dans 14 centres hospitaliers de la grande région de Montréal et de Québec
(Québec). Les familles ont été rencontrées a 6, 12 et 18 mois suivant la naissance de
I'enfant et des interactions parent-enfant ont été filmées. A notre connaissance, d’autres
études ont utilisées les familles issues de cette vaste recherche (Legrand, 1999; Pelchat,

Bisson, Ricard, Perreault et Bouchard, 1999a; Pelchat, Ricard, Bouchard, Perreault,



Saucier, Berthiaume et Bisson, 1999b; Tremblay, 1999).

Les critéres d’inclusion

Notre sous-étude compte les critéres d’inclusion suivants :

1. Que les enfants du groupe de comparaison soient porteurs d’une fissure L, P, LP et
d'aucune autre déficience ;

2. Que les bandes vidéos permettant I'évaluation de la sensibilité parentale soient
disponibles a 12 mois d’'age de I'enfant ;

3. Que les bandes vidéos permettant I'évaluation du développement de I'enfant a 12
mois soient disponibles ;

4. Que les parents aient accepté que les bandes vidéos et les données de I'étude
puissent étre utilisées pour la formation du personnel soignant ;

L'échantillonnage de convenance comporte 17 familles: 17 meres, 17 péres et leur
enfant de 12 mois nés avec une fissure L, P ou LP qui selon Legrand (1999) et Pelchat
et coll. (1999a) ont tous subi une chirurgie de correction labiale et / ou palatine avant
la collecte des données.

Les critéres d’inclusion permettent de contrdler certaines variables qui auraient pu
modifier le lien entre la sensibilité parentale et le développement de I'enfant. Le critére
de I'dge de 'enfant est pertinent. En effet, I'enfant de 12 mois se situe dans une période
charniére entre le nourrisson et le trottineur : il a fait I'acquisition de plusieurs
comportements de développement moteur et mental (Bayley, 1969; Goldhaber, 1988).
Le fait d’étre issu de famille monoparentale ou de présenter de multiples déficiences est

considéré comme un facteur de risque au développement (Farran et al..1985; Comfort,
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1987; Onufrak, Saylor, Taylor, Eyberg, & Boyce, 1995) ; c’est pourquoi les familles
qui présentent I'un de ces facteurs sont exclues de I'étude. Quant a l'utilisation des
bandes vidéos, elle sera discutée dans la partie des considérations éthiques.

L'opérationnalisation des concepts

Les concepts de cette étude sont la sensibilité parentale et le développement de
l'enfant. La sensibilité parentale est définie par la qualité et le caractére approprié dans
11 comportements du parent lors d’une interaction de jeu libre avec son enfant telle
que mesurée par I'échelle The Parent / Caregiver Involvement Scale (P/CIS) (Farran et
al., 1986). Les comportements sont : I'implication physique, I'implication verbale, la
réactivité, I'interaction lors de jeu, le cofnportement d’enseignement, le contrdle des
activités de I'enfant, les directives verbales / non-verbales, la transition entre les
activités, le renforcement verbal / non-verbal, 'expression d’émotions négatives / la
discipline et les attentes des parents. La traduction en francais de 1’échelle P/CIS a été
réalisée par Pelchat et coll. (1998) (Appendice A), mais n'a jamais fait, a notre
connaissance, I'objet de publications.

Le développement moteur de I'enfant se traduit par l'acquisition d’habiletés liées a
la préhension-manipulation et & la locomotion lors d’interactions tel que mesuré par un
mstrument créé pour cette étude, le Bayley abrégé francais version 2 (BAFV 2), sous-
échelle motrice (Appendice B). Le développement mental de 'enfant se traduit par
I'acquisition d’habiletés liées a la permanence de I’objet, I'exploration. la préhension-
manipulation, la coordination et la vocalisation lors d'interactions tel que mesuré par

un instrument créé pour cette étude le BAFV 2, sous-échelle mentale (Appendice B).
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Le déroulement de I'étude

Le déroulement de I'étude présente le moyen de recrutement et Ia collecte des
données. Une infirmiére relais était désignée dans chacun des centres hospitaliers
concernés pour sélectionner les familles rencontrant les critéres d’inclusion de I'étude
de Pelchat et coll. (1998). Pour recueillir les données du sous-groupe étudié dans la
présente étude, une infirmiére communiquait par téléphone aux familles, le but, le
déroulement de I'étude et fixait un rendez-vous & leur domicile. Soulignons que
l'auteure de la présente étude n'a pas €té en contact direct avec ces familles.

La collecte des données a eu lieu au domicile familial 4 6, 12 et 18 mois apreés la
naissance de I'enfant. Lors de la premiere collecte, les parents ont signé un formulaire
de consentement (Appendice C) et ont complété individuellement un questionnaire de
données sociodémographiques (QDSD) (Appendice D). A 12 mois, un second QDSD
fut complété par chacun des parents (Appendice E). Lors de cette rencontre une
interaction entre chacun des parents et I'enfant a été filmée sur vidéo pour obtenir les
données de la sensibilité parentale qui ont été évaluées plus tard & I'aide du P/CIS. Les
parents avaient pour consigne de jouer avec leur enfant Je plus naturellement possible
en utilisant au moins trois des Jouets contenus dans une boite. Chaque période
d’interaction de jeu libre durait 10 minutes, ce qui était suffisant pour capter I'essentiel
de la sensibilité parentale tout en évitant de fatiguer I'enfant.

Toujours a 12 mois, une interaction structurée entre une intervenante
professionnelle (infirmiére ou psychologue) et 'enfant a été filmée sur bandes vidéos

pour obtenir les données relative au développement de I’enfant. Ces données ont
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d'abord ét€ évaluées avec le Bayley abrégé frangais (BAF) (Appendice F), puis
analysées avec le BAFV 2. Nous en verrons plus loin les raisons. Un aide-mémoire
sous forme de dessins, élaboré par Pelchat et coll. (1998), facilite la tiche de
I'intervenante lors de la collecte des données (Appendice G). L'interaction structurée
intervenante-enfant durait environ 10 minutes, ce qui suffisait 4 maintenir I'intérét de
I'enfant dans différentes situations et observer les habiletés acquises.

La présente étude utilise certaines données sociodémographiques obtenues au
temps un, soit a 6 mois et au temps deux, soit & 12 mois, ainsi que les interactions
filmées suivantes : mere-enfant, pere-enfant, intervenante-enfant, obtenues a I’age de
12 mois.

La description et les valeurs psychométriques des instruments

Les instruments utilisés sont le Parent / Caregiver Involvement Scale (P/CIS)
(Farran et al., 1986) et le Bayley abrégé frangais version 2 (BAFV 2).

Le Parent / Caregiver Involvement Scale (P/CIS)

Le Parent / Caregiver Involvement Scale (P/CIS) est issue de deux échelles
d’observation The Jay Scale, créée en 1979, pour I’évaluation de comportements
maternels lors d’interactions entre la mére et son enfant de 3 4 5 ans et The Jay-Farran
Scale, créée en 1981, pour ces mémes €valuations chez les enfants de moins de 3 ans.

Le choix du P/CIS. Le P/CIS a I'avantage de mesurer la qualité et le contexte de

I'interaction, qu'il y ait ou non déficience de I'enfant 4gé de 0 a 36 mois (Farran et al.,
1986). 11 est considéré un instrument d’évaluation et d'intervention familiale (Farran et

al., 1986). Il permet également de capter les indices subtils dans plusieurs
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comportements du parent (Jay & Farran, 1981), comme le ton de la voix et les
mouvements du corps. Le P/CIS posséde des qualités psychométriques reconnues par
plusieurs auteurs (Blasco et al., 1990; Farran et al., 1985; 1986; Pelchat et coll.. 1998).
Son utilisation est facile, économique, exige peu de matériel et s'effectue par
I'entremise du jeu, au domicile familial, diminuant ainsi les risques de perturber les
habitudes familiales.

La description du P/CIS et la stratégie de calcul de la sensibilité. Une échelle de

type Likert en cinq points permet aux observateurs de coter les comportements
parentaux selon les dimensions quantité (QT), qualité (QL) et caractére approprié (CA)
(Farran et al., 1986). Les cotes 1-3-5 sont décrites par les auteures de I'instrument

(1 = jamais ou peu, 3 = modéré ou parfois, 5 = presque toujours ou beaucoup) et sont
reliées a des comportements d'ancrage. Les cotes 2 et 4 représentent des scores
mitoyens sur I'échelle. Ainsi, lorsque le parent adopte tous les comportements
d'ancrage de la cote 1 et quelques comportements décrits a la cote 3. il devrait recevoir
la cote 2. Le procédé est le méme pour la cote 4. Lorsqu’un comportement n'est pas
observé, la mention “ non appropriée " (n/ a) est inscrite pour les dimensions QL et
CA.

Farran et coll. (1986) recommandent d’établir un score moyen global pour les 38
¢léments du P/CIS, soient les 11 comportements évalués selon les dimensions QT, QL,
CA et une impression générale selon les aspects suivants : accessibilité, acceptation,
harmonie, agrément, environnement facilitant I’apprentissage. Lors de I’analyse des

résultats, certains auteurs ont éliminé I"impression générale (Blasco et al., 1990;
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Tremblay, 1999) et ont regroupé les scores de la QL et du CA vu leur grande
corrélation variant de 0,70 4 0,94 (Blasco et al., 1990; Pelchat et coll.. 1998: Tendland.
1996 ; Tremblay, 1999). A partir de ces informations, ’auteure de la présente étude a
utilisé cette stratégie. Elle a combiné les scores de la QL et du CA pour les 11
comportements, pour chacun des parents, afin d’obtenir un score moyen de sensibilité
parentale. Cette fagon de procéder avait regu I'accord de I'équipe de Farran (Blasco et
al., 1990).

La codification des bandes vidéos. Dans I'étude de Pelchat et coll. (1998), d’ou est

issu notre échantillon, chaque bande vidéo est codifiée 4 I'aveugle et indépendamment
pour les parents d’'une méme famille. Des observateurs formés procédent a la
codification des bandes vidéos selon la méthode appelée papier et crayon (Ramey,
Farran, Campbell, & Finkelstein, 1978). Ils visionnent l'interaction parent-enfant & deux
ou trois reprises et inscrivent leurs cotes sur une feuille-bilan des scores (Appendice
H). Leur formation comprend une connaissance du manuel d’utilisation de I'instrument
P/CIS et une auto-formation.

Théoriquement, le score moyen de sensibilité parentale varie de 1 a 5. Comme le
propose Legrand (1999), un score moyen de 3 est considéré bon. L’auteure de la
présente étude adopte la position de Legrand (1999) et compléte I'interprétation des
scores de la fagon suivante ; 1 : représente une pauvre sensibilité parentale ; 2 : une
sensibilité parentale moyenne ; 3 : une bonne sensibilité parentale ; 4 : une trés bonne
sensibilité parentale ; et 5 : une excellente sensibilité parentale. Ainsi, plus le score

moyen de sensibilité est élevé, plus le parent démontre un degré élevé de chaleur,
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d’empathie, d'intensité et plus le degré de correspondance entre son comportement et
I'intérét et le niveau de développement de I'enfant est élevé.

La fidélité du P/CIS. La fidélité du P/CIS a été établie auprés d’échantillons de

parents d’enfants nés avec et sans déficience provenant de différentes études. Farran et
coll. (1985) rapportent des indices de fidélité de 0,54 4 0,93 par la méthode de
corrélations intra-classes. Selon ces auteurs, la moins bonne fidélité démontrée dans un
groupe de sujets s’explique par une grande variabilité des modéles d’interaction entre
la mére et son enfant. D’autres auteurs ont obtenu des coefficients d’accords inter-juges
(Huntington et al., 1987; Onufrak et al., 1995; Seifer et al., 1996) et d’accords intra-
Juges (Helm, Comfort, Bailey, & Simeonsson, 1990) de 0,77 4 0,96 représentant des
accords considérables a presque parfaits (Landis & Koch, 1977).

La fidélité du P/CIS traduit en francais. La qualité du P/CIS traduit en frangais a

été ctudi€e par I'équipe de Pelchat (1998). Cette étude comptait des enfants nés avec
une fissure et nés avec une trisomie 21. Le coefficient de consistance interne pour la
sensibilit¢ parentale est représenté par un alpha de Cronbach se situant a 0,92. Dans la
présente étude, il se situe également a 0,92. Ces coefficients ont été calculés a partir du
score moyen pour les dimensions: QL et CA de 10 des 11 comportements des parents,
pour les 20 énoncés. L'expression négative fut exclue, car elle ne présentait pas de
variance. Un coefficient alpha de Cronbach supérieur a 0,80 est considéré bon et
démontre une bonne fidélité de I'instrument (Burns & Grove, 1993). L’analyse des
scores de la QL et du CA a démontré un facteur expliquant 57 % de la variance

(Pelchat et coll., 1998). Ces résultats s’harmonisent avec ceux des auteurs ayant
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regroupeés les scores de la QL et du CA (Blasco et al., 1990; Legrand. 1999; Tendland.
1996; Tremblay, 1999).

La fidélité a été vérifiée en mesurant l'accord inter-juges sur 25 % des interactions
filmées et des mesures d’accord intra-juge sur 20 % des interactions filmées. La
statistique Kappa bondéré de Cohen a permis d’obtenir des accords inter-juges et intra-
Juge supérieurs 4 0,90 auprés du groupe de comparaison de I'étude de Pelchat et coll.
(1998). Des accords de 0,81 a 1,00 sont considérés presque parfait selon Landis et
Koch (1977). Le P/CIS traduit en frangfais est donc une échelle qui posséde de bonnes
qualités psychométriques.

Le Bayley abrégé francais version 2 (BAFV 2)

Le Bayley abrégé francais version 2 (BAFV 2) découle du Bayley abrégé francais
(BAF). Nous expliquerons les motifs qui ont guidé le choix premier du BAF et nous le
décrirons. Par la suite, nous présenterons l'analyse psychométrique du BAF qui a mené
a la création du BAFV 2.

Le choix du BAF. Le BAF est inspiré¢ du Bayley Scales of Infant Development

(BSID) (Bayley, 1969), I'instrument le plus utilisé dans les recherches sur le
développement de I'enfant (Becker et al., 1997; Wolf & Lozoff. 1985). Il permet
I'évaluation du niveau de développement moteur et mental d’enfants lors d'une méme
interaction entre l'intervenante et I'enfant. Il peut étre administré au domicile familial
sous la forme de jeu. Cet outil économique, agréable & passer et facile a utiliser, intégre
un format d’administration flexible a I'intérieur de procédures standardisées, c’est-a-

dire que la vitesse et les séquences auxquelles les éléments sont administrés peuvent
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varier en fonction de différents facteurs tels I'dge de I'enfant, son tempérament et le
succés dans les tiches accomplies.

La description BAF. Une psychologue’ formée au BSID (Bayley, 1969) et

considérée experte dans sa cotation en a extrait 24 éléments qui sont des taches a
accomplir par ’enfant. Ces éléments pertinents ont été choisis pour leur caractére
représentatif du développement de I'enfant de 12 mois. Le BAF cherchait & comparer le
développement d’enfants nés avec et sans déficience de fagon a vérifier la présence ou
non d’une source de stress supplémentaire.

Le BAF est constitué de deux sous-échelles qui permettent Iévaluation d’habiletés
motrices et mentales d’enfants de 12 mois comparés aux habiletés qu’ils devraient avoir
atteint a leur age. Il permet d'évaluer des taches regroupées sous sept habiletés : a)
anticipation, b) coordination, ¢) exploration, d) locomotion, e) permanence de 'objet,
f) préhension / manipulation, g) vocalisation.

A partir de renseignements fournis par I'équipe de Pelchat (1998) et pour garder
I'esprit du Bayley original, I'auteure de la présente étude a décrit le BAF de la facon
suivante : les tdches évaluées sont réparties selon la sous-échelle motrice qui contient 7
éléments et la sous-échelle mentale qui en coﬁtient 1%

La codification des bandes vidéos. L’observatrice et auteure de la présente

recherche a procédé a la codification des bandes vidéos selon la méthode papier et
crayon (Ramey et al., 1978) a partir de I’échelle BAF. Elle a visualisé I'interaction

intervenante-enfant une a deux reprises avant de coter les tiches aquises par I’enfant.

*Dans cette étude, le terme psychologue désigne Madame Caroline Boies



Une feuille de bilan des cotations lui a permis d’inscrire les cotes de réussite et les
taches non observées (Appendice I). La formation de I"observatrice comprend la
lecture du manuel d’utilisation du BSID (Bayley, 1969) et une formation par la
psychologue considérée experte dans la passation du BSID.

Dans un premier temps, une cote de réussite, pouvant aller de 1 a 5. est attribuée a
chaque enfant pour chacune des tiches évaluées. Ces cotes correspondent & une
progression dans I'acquisition d'une tdche donnée dans un regroupement d’habiletés.
Ainsi, lorsque I'enfant réussit une tiche, il devrait recevoir la cote correspondante pour
chacun de 24 éléments évalués. En théorie, I'enfant devrait réussir la tiche cotée 1.
avant celle cotée 2, et ainsi de suite. La cote 0 devrait étre inscrite dans la colonne “Q”
(observée) et dans la colonne “Cote” lorsque I'observatrice n'a pu évaluer une tache.
Lorsque toutes les tiches mesurées par I'observatrice ont été acquises par 1’enfant, tant
dans la sous-échelle motrice que mentale, il devrait recevoir la cote maximale possible,
soit 17 et 41,

Dans un deuxiéme temps, une cote corrigée pour chacune des sous-échelles est
construite a partir de la somme des tdches réussies sur la différence entre la cote
maximale possible et la cote non-observée (Appendice J). Finalement afin de connaitre
le niveau de développement de I'enfant et pour obtenir un poids dans chacune des sous-
échelles, un ratio du développement moteur et mental est calculé en pourcentage a
partir de la cote corrigée (Appendice J).

Théoriquement, le ratio du développement moteur et mental de 'enfant varie de 0 a

100 %. A partir de ce ratio. I'auteure de la présente étude a décrit le développement de
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I'enfant de la fagon suivante ; de 0 4 20 % représente un retard de développement : de
21 2 40 % un risque de retard ; de 41 4 60 % un développement modéré ; de 61 a 80 %
un bon développement ; et de 81 a 100 % un excellent développement. Ainsi. lorsque
I'enfant obtient 70 % pour le BAF, sous-échelle motrice, il a réussit 70 % des habiletés
motrices que I'enfant de 12 mois dit « normal » a réussi.

La progression et la cotation des tiches, ainsi que la méthode de calcul du ratio du
développement moteur et mental de I'enfant ont été approuvées par la méme

psychologue” qui a travaillé avec I'équipe de Pelchat (1998).

La fidélité du BAF. La fidélité du BAF a été obtenue par le calcul des corrélations
entre les éléments pour les sous-échelles motrice et mentale. L'alpha de Cronbach
obtenu a partir des 7 tiches de la sous-échelle motrice se situe a 0,07 et & 0,30 & partir
des 17 tiches de la sous-échelle mentale. Un coefficient alpha de Cronbach de 1
indiquerait que I'instrument mesure exactement la méme tache (Burns & Grove, 1993).
Lorsqu'un instrument est en développement. un coefficient de 0.70 est considéré bon
(Burns & Grove, 1993). Or. le BAF ne rejoint pas ce coefficient. il est donc considéré
comme un instrument possédant une faible homogénéité entre les éléments. Le BAF a
donc été modifié et une nouvelle échelle a été créée pour l'analyse des résultats, le
BAFV 2.

La création, la description et la fidélité du BAFV 2. Le BAFV 2 a été créé en

réalisant le calcul des corrélations entre les éléments qui constituaient le BAF. Les

*L'auteure de la présente étude désire remercier Madame Caroline Boies pour sa participation 4 la construction
du BAFV 2
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¢léments non correlés ont été retirés des sous-échelles motrice et mentale. afin
d’obtenir un alpha significatif.

Deux échelles améliorées et valides sont donc construites et utilisées pour le calcul
des résultats. La sous-échelle motrice avec un alpha de Cronbach de 0,64 est composée
a partir de 3 des 7 éléments du BAF, soient ; # 41 pince digitale avec grain de riz, # 45
se tient debout seul, et # 46 marche seul. Puis, la sous-échelle mentale, avec un alpha
de Cronbach de 0,61 est crée a partir de 6 des 17 éléments du BAF , solent ; # 86
découvre bonhomme sous mouchoir, # 95 tente d’imiter gribouillis, # 98 tient grosse
craie habilement, # 92 brasse cuiller dans tasse, # 101 jase de fagon expressive, et
# 112 fait gribouillis spontanément.

Pour vérifier la similarité du jugement de 'observatrice avec I'experte en ce qui
concerne I'évaluation du développement de I'enfant, des corrélations inter-juges sont
effectuées chez 5 des 17 sujets. La statistique Kappa pondéré de Cohen est utilisée
pour mesurer l'accord inter-juge. Ce coefficient ne peut toutefois étre calculé lorsque
les cotes des évaluatrices sont identiques pour un méme sujet, c’est le cas pour
plusieurs éléments. Parmi les éléments du BAFV 2, seul 'élément # 41 - pince digitale
avec grain de riz, ne présente pas un excellent accord, mais plutdt un bon accord
(Landis & Koch, 1977), soit 0.58 (p = 0,17). Comme seulement cing sujets ont été
evalués par les deux juges, il est probable qu’avec un plus grand nombre de sujets, le
kappa pour cet élément aurait pu étre supérieur.

Les questionnaires de données sociodémographiques (QDSD)

Les données sociodémographiques ont été recueillies lors des deux premieres
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entrevues de I'étude longitudinale de Pelchat et coll. (1998). a I'aide de deux
questionnaires développés par ces mémes auteurs.

Ils comprennent des renseignements sur la structure familiale et la situation de santé
de I'enfant né avec une déficience. Le deuxiéme questionnaire reprend les mémes
renseignements et permet de connaitre les services offerts aux parents et les
¢vénements importants pour eux. Les caractéristiques familiales, méme si elles ne font
pas I'objet de cette étude, peuvent servir a décrire I'échantillon et & interpréter les
résultats de la recherche (Comfort, 1987).

Les considérations éthiques

Cette étude utilise, avec 'accord de Madame Diane Pelchat (Appendice K-L),
I'échantillon et les instruments de mesure de la recherche de Pelchat et coll. (1998).
L’approbation des comités d'éthiques et de recherche des centres hospitaliers
participants ainsi que ceux de 'Université de Montréal étaient déja obtenues pour cette
recherche. Les familles étaient informées de leur droit de participer a I'étude, de se
retirer, de refuser de répondre a certaines questions ou d’étre filmées sur vidéocassettes
sans préjudice pour eux ou leur famille. De plus, elles étaient informées du but, du
déroulement de I'étude et devaient signer un formulaire de consentement. Elles étajent
également informées que les bandes magnétiques seraient codées, gardées en lieu sir et
détruites a la fin de la recherche afin de protéger la vie privée, les renseignements
personnels et 'anonymat. Les parents signaient en sachant que les résultats de cette
¢tude devaient servir a former le personnel soignant.

Selon les derniéres lignes directrices émises par le Conseil de recherches médicales
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du Canada, le Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie du Canada et le
Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (1998). I'utilisation secondaire
des données doit faire 'objet d’une réflexion, particuliérement si les renseignements
personnels obtenus risquent de mener 4 I'identification ultérieure des sujets. Les
comités d’éthique a la recherche peuvent exiger que I'autorisation des sujets soit
obtenue préalablement a cette utilisation secondaire.

Or, la collecte de données de I'étude de Pelchat et coll. (1998) a été amorcée en
1993, avant la publication des recommandations des trois Conseils de recherches du
Canada (1998), alors que les régles d’éthique étaient plus souples 4 'égard des
chercheurs. II était prévu dés 1996 que les données obtenues de I'échantilion de Pelchat
et coll. (1998) feraient I'objet de la présente étude. A cette époque, la chercheure a
méme regu une formation pour coter de fagon optimale les interactions : mére-enfant,
pére-enfant et intervenante-enfant, ainsi que pour calculer I'entente intra-juge et inter-
juges. Des circonstances incontrélables ont fait en sorte que la présente recherche a été
prolongée aprés la date de la fin de la recherche de Pelchat et coll. (1998).

Pour la présente étude, il est impossible de contacter les familles pour obtenir leur
consentement, étant donné le délai entre la collecte de données et cette étude. Le
risque d’identification des sujets semble minime puisque les données obtenues réferent
a 14 centres hospitaliers de la grande région de Montréal et de Québec.

Le plan des analyses statistiques

Les études sur la famille effectuées selon une approche familiale systémique

nécessitent I'évaluation d'au moins deux membres de la famille afin de capter toute la
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complexité du systéme familial (Moriarty, 1990). Lorsque la famille est 4 la base de la
recherche, il est approprié de mesurer chacun des membres de la famille comme
environnement de croissance, de développement, de bien-étre ou lorsqu’un individu
reflete le comportement familial (Ferketich & Mercer, 1992). Or, les membres de la
famille ont de nombreuses interactions entre eux et partagent une histoire familiale et
environnementale commune. C’est pourquoi les résultats de leur évaluation, obtenus a
partir d’'un méme instrument, sont souvent trés corrélés (0,80 a 0,90) (Clarke, 1995).
Pour notre étude, les scores moyens de sensibilité des méres et des péres sont combinés
en un score moyen de sensibilité parentale, représentative de I'unité familiale, comme le
propose Ferketich et Mercer (1992).

Des analyses descriptives (fréquence, valeur relative, étendue, écart type) sont
effectuées pour les données sociodémographiques et les variables a I'étude.

Des analyses de corrélation, soit le coefficient de Pearson, sont effectuées pour
ctudier les liens entre d'une part les scores de sensibilité parentale pour chacun des 11
comportements évalués et d'autre part la sensibilité parentale moyenne et le
développement moteur et mental d’enfants nés avec une fissure. En présence d’un lien
significatif entre ces variables, le calcul du pourcentage de variation du développement
moteur et mental expliqué par la sensibilité parentale sera effectué a l'aide de la
statistique r*. Un test statistique sera considéré significatif si le niveau critique observé
est inférieur ou égala 5 % (p < 0,05).

Les limites a I'interprétation des résultats de I'étude

Deux principales limites se rapportent a Finterprétation des résultats de I'étude. La
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premiére concerne I'échantillon, la seconde les échelles de mesure. L'échantillonnage
de convenance limite I'interprétation des résultats aux familles recrutées pour cette
recherche, la représentativité de la population n’étant pas assurée pour généraliser les
résultats a I'ensemble des parents d’enfants nés avec une fissure, ni & ceux habitant hors
des régions de Montréal et de Québec qui composent la population cible. La petite
taille de I'échantillon ne permet pas de regrouper les enfants selon les types de fissure,
ni selon le sexe de I'enfant. Elle limite également I'utilisation d’analyses statistiques
sophistiquées. L'absence du calcul de I'entente inter-juges et intra-juge pour la
sensibilit¢ de parents, spécifiquement pour notre étude, est également considérée
comme une limite.

Les échelles de mesure et les méthodes d’évaluation utilisées permettent
I'évaluation de la sensibilité parentale et du développement moteur et mental d’enfants
a un moment précis dans la vie des familles, soit lorsque I'enfant a 12 mois. Elles ne
permettent pas I'évaluation de ces variables a plusieurs reprises, ni sur une longue
periode de temps, ni le processus de développement du systéme familial, qui évolue
dans le temps.

Signalons que I'échelle P/CIS met I'accent sur les comportements des parents qui
favorisent le développement de I'enfant. 11 est donc implicite que la réponse de I'enfant,
lors des interactions influence le comportement des parents. Toutefois, le P/CIS ne
permet pas I'évaluation de la réciprocité. ni des interactions systémiques, ni de
l'influence de certaines variables non contrdlées sur l'interaction parent-enfant, ni des

comportements des deux parents lors d'une méme interaction avec I'enfant. Elle permet
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cependant de mesurer un score de sensibilité parentale représentatif de I'unité familiale.
Finalement, le BAFV 2 construit 4 partir d'items pertinents du BAF est utilisé pour
la premiére fois dans une étude. Son contexte d’utilisation et ses qualités

psychométriques sont donc élémentaires.



Chapitre 4

LA PRESENTATION DES RESULTATS
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Ce chapitre présente en trois parties les résultats des analyses statistiques. La
premiére décrit les données sociodémographiques, la sensibilité parentale et le
développement moteur et mental d'enfants de 12 mois nés avec une fissure labiale (L).
palatine (P) ou labio-palatine (LP) pour I'ensemble des sujets de notre étude. La
deuxiéme présente les analyses de corrélations effectuées entre la sensibilité parentale
et le développement moteur et mental des enfants. La derniére partie présente les
analyses complémentaires effectuées sur les variables a I'étude. Toutes les données sont
analysées a l'aide du logiciel Statistical Package for Social Sciences (SPSS) et avec le
soutien statistique d’un membre de I'équipe de Pelchat (1998)s.

Les analyses principales

Les analyses principales porteront sur la description de I'échantillon et sur les
principales variables a I'étude. Soulignons qu’un des péres a refusé de répondre aux
questionnaires de données sociodémographiques, d’ou la variation dans le nombre de
sujets.

Les données sociodémographiques des familles

Au moment de la collecte de données initiale qui a eu lieu de 1993 a 1995, tel
qu’illustré au tableau VI et VII, I'age des méres varie de 18 a 37 ans avec une moyenne
de 26,6 ans (s = 5,5). L’age des péres varie de 21 a 40 ans avec une moyenne de 29,9
ans (s = 5,8). En ce qui concerne la scolarité, notons que 25,0 % des méres n’ont pas
complété d’'études de niveau secondaire, 35,3 % les ont complétées et 5,9 % ont

terminé des études de niveau collégial, comparativement & 23,5 %, 29,4 % et 23.5 %

4 L’auteure tient & remercier Monsieur Jocelyn Bisson ex-membre de I’équipe de Pelchat et coll. (1998).



respectivement pour les péres.

Ces familles sont comparables aux familles canadiennes en ce qui concerne le
niveau de scolarité des péres, particuliérement plus élevé que celui des meres.
Toutefois, le niveau de scolarité des parents de notre étude est inférieur a celui
rapporté pour les parents canadiens. En effet, en 1994-1995, 16.3 % des méres
n’avaient pas terminé d'études de niveau secondaire, 46,4 % possédaient un dipldme
d’études secondaires, 8,9 % un diplome d’études professionnelles ou d’une école de
commerce et 28,3 % un diplome collégial ou universitaire, comparativement a 16.3 %,

40,5 %, 13,2 % et 29,9 % pour les péres (Ross, Scott et Kelly, 1996).

Tableau VI

Données sociodémographiques des meéres

n f(%) minimum  maximum % s
Age 17 18 37 26.6 5.5
Scolarité
Secondaire incomplet 5 250
Secondaire complet 6 353
Collégial incomplet 2 118
Collégial complet 1 39
Universitaire complet 3 176




Tableau VII

Données sociodémographiques des péres

n f(%) minimum maximum % -

Age 16 21 40 295 5
Scolarité

Secondaire incomplet 4 23,5

Secondaire complet 5 294

Collégial incomplet 1 59

Collégial complet 4 235

Universitaire complet 2 11,8

Les données présentées au tableau VIII indiquent que plus de la moitié des familles
ont un seul enfant, soit 52,9 % et 47,1 % en ont deux. Quant au revenu familial annuel,
pour 25 % des familles il est de moins de 20 000$, pour 37,5 % d’entre elles il se situe
entre 20 0003 et 49 9998 et pour 37,5 % d’entre elles il est supérieur a 50 000$.

Le nombre d’enfants dans les familles de notre étude differe de la majorité des
jeunes familles québécoises, par contre leur revenu familial annuel est similaire. En
effet, en 1994-1995, parmi les familles québécoises ayant des enfants de 0 4 11 ans,

24 % avaient un seul enfant, 45,6 % en avaient deux, 22,6 % en avaient trois et 7,8 %
en avaient quatre ou plus (Ross et coll., 1996). Toujours parmi ces familles
québécoises, 27,1 % d’entre elles avaient un revenu inférieur a 30 000$, 45,9 % d’entre
elles entre 30 000 et 60 000§ et 27 % d’entre elles supérieur a 60 000$ (Ross et coll.,

1996).
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Tableau VIII

Données sociodémograhiques des familles

n (%)

Nombre d'enfants au foyer
Un 9 52,9
Deux 8 47.1

Revenu familial

Moins de 20,0009 4 25.0
20,000 a 49,999% 6 313
50,0008% et plus 6 37.5

Le tableau IX présente les caractéristiques des 17 enfants. L’4ge des enfants varie
de 355 4 418 jours avec une moyenne de 381,7 jours (s = 15,8). Leur poids moyen a la
naissance est de 3188.3 grammes (s = 533,8) et varie de 2597 4 4716 grammes. La
durée moyenne de gestation de leur mére est de 38,7 semaines (s = 2,3) et varie de 33
a 42 semaines. Une légeére majorité d’'enfants sont de sexe féminin, soit 58,8 % et
53.0 % sont nés avec une fissure P.

Selon Becker et coll. (1998) le poids de naissance d’enfants nés avec une fissure L,
P ou LP devrait étre similaire ou légérement sous celui d'enfants nés sans fissure. Nous
constatons que le poids de naissance des enfants de notre étude ne rejoint pas ces
données, puisqu’il est légérement supérieur a celui des enfants nés dans les hopitaux
nord-américains qui se situe généralement entre 2 500 et 4 000 grammes (Ladewig et
coll., 1992). Etant donné que les enfants nés d’une grossesse de moins de 37 semaines
sont considérés nés prématurément (Ladewig et coll., 1992), nous constatons que trois

des enfants de I'étude sont des enfants nés prématurément. Finalement, les enfants de
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notre étude rejoignent I'incidence des fissures P supérieure chez les filles (Hudon et
coll., 1997). Rappellons qu’avant la collecte des données, les enfants nés avec une
fissure L ou LP ont tous subi une chirurgie de correction labiale et que ceux nés avec
une fissure P ont subi une chirurgie palatine (Legrand, 1999).

Tableau IX

Caractéristiques des enfants

n (%) minimum maximum % s

Age (jours) 355 418 381.7 158
Poids (g) 2597 4716 3188.3  533.8
Durée de gestation (sem) 33 42 38.7 2.3
Sexe

Féminin 10 58.8

Masculin 7 412
Type de fissure

Labiale 4 235

Palatine 9 53.0

Labio-palatine 4 235

La sensibilité parentale

Les données présentées au tableau X permettent de répondre & la premiére question
de recherche: Quelle est la sensibilité de parents d’enfants de 12 mois nés avec une
fissure L, P ou LP ? Les résultats nous indiquent que les parents présentent une
sensibilité parentale moyenne de 3,78 (s = 0,59) avec une variation de 2,43 4 4.88.
Etant donné que le score de sensibilité moyen se situe entre la cote 3 et 4, nous
pouvons dire que les parents présentent une bonne sensibilité parentale lors

d’interaction avec leur enfant né avec une fissure. Ceci suggére une sensibilité parentale
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similaire a celle des parents du groupe d’intervention de I'étude de Pelchat et coll.
(1998) qui obtenait une moyenne de 3,87 (s = 0,53).

Nous constatons également que le score de sensibilité pour chacun des 11
comportements €valués se situe entre 3,01 (s = 0,78) et 4,67 (s = 0,38) ce qui
correspond & une sensibilité parentale bonne & trés bonne pour chacun de ces
comportements. La sensibilité des parents a été mesurée auprés des 17 enfants.
Cependant, tous les comportements n'ont pas été observés dans toutes les interactions
des parents avec leur enfant: la sensibilité n'a pu étre mesurée pour les comportements
non observés. Ceci explique une variation dans le nombre de sujets (Tableau X).

Parmi les comportements pour lesquels la sensibilité présente les scores les plus
€levés, on retrouve l'implication physique (x = 4,67, s = 0,38), la réactivité de I'adulte
(% =4,23,5=0,48) et le renforcement verbal / non-verbal (x = 4,58, s = 0,51). Ceci
témoigne que les parents ont des gestes délicats envers 'enfant qui a toujours accés a
ses parents ou aux jouets. De plus, les parents répondent de maniére gentille, positive,
enthousiaste et leurs réponses sont presque toujours appropriées aux besoins de
I'enfant. Finalement, les déclarations des parents, leurs caresses, accolades, sourires et
rires sont aimants, chaleureux. de qualité élevée et appropriés aux comportements de
'enfant.

Parmi les comportements pour lesquels la sensibilité présente les plus bas scores,
bien que plus élevés que la cote 3 qui représente une bonne sensibilité, on note
I'implication verbale (x = 3,01, s = 0,78) et la transition entre les activités (x =3,28,

s = 0,98). Ceci signifie que les parents s'ajustent moins bien au ton, débit, niveau de
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langage de I'enfant et ils commentent peu les activités de I'enfant ou les leurs. Les
parents démontrent aussi moins de fluidité entre les activités engageant I'enfant et la
gradation entre les activités tient moins compte de I'intérét et des habiletés de I'enfant.
Notons que I'implication verbale (x = 3,01, s = 0,78), le contrdle des activités

(% =3,50, s =0,93) et la transition entre les activités (x =3,28, s =0.98) présentent.
en plus de scores de sensibilité faibles, les variances les plus élevées, ce qui signifie que

les parents se distinguent beaucoup entre eux.

Tableau X

Minimum. maximum, moyennes et écart-types de la sensibilité parentale

Comportements n minimum  maximum 4 s

Sensibilit¢ parentale moyenne 17 243 4.88 3.78 0,59
Implication physique 15 4,00 5,00 4,67 0,38
Implication verbale 17 1,50 4,25 3,01 0,78
Réactivité de 'adulte 17 3,25 5,00 423 0,48
Interaction de jeu 17 2,00 4,75 3,88 0,66
Enseignement 16 2.50 5,00 3,69 0,67
Contrdle des activités 17 2,00 5,00 3,50 0,93
Directives verbales / non-verbales 17 3,00 5,00 3,68 0,58
Transition entre les activités 17 1,50 5,00 3,28 0,98
Renforcement verbal / non-verbal 16 3,00 5,00 4,58 0,51
Expressions négatives /discipline 9 2,00 4,50 3,61 0,78

Attentes des parents 15 3,00 4,50 3,70 0,54
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Le développement moteur et mental d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou

LP

Les résultats illustrés au tableau XI permettent de répondre a la deuxieme question
de recherche : Comment se situe le développement moteur et mental d’enfants de 12
mois nés avec une fissure L, P ou LP ? Ces résultats indiquent que le niveau de
developpement moteur moyen des enfants se situe & 57,06 % (s = 37.21). 1l varie de 0
a 100 %. Leur niveau de développement mental moyen se situe & 58,45 % (s = 30.21)
et varie de 6,25 a 100 %. Ceci signifie que les enfants réussissent 57.06 % des habiletés
motrices et 58.45 % des habiletés mentales que les enfants de 12 mois réussissent
généralement. Ces données nous rapportent également des €carts-types tres élevés qui
mettent en évidence la nature hétérogéne des enfants quant a leur niveau de
deéveloppement moteur et mental. On peut considérer le niveau de développement
moteur et mental des enfants modéré, puisqu'il se situe dans le ratio d*un

développement modéré, soit entre 41 et 60 %.

Tableau XI

Minimum. maximum, moyennes et écart-types du développement moteur et mental

d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LLP

n minimum  maximum % s

‘Niveau de développement moteur 17 00 100 57.06 3721
Niveau de développement mental 17 6,25 100 58.45  30.21
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Les corrélations entre la sensibilité parentale et le développement moteur et mental

d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LP

Les données présentées au tableau XII permettent de répondre 4 la troisiéme
question de recherche : Existe-t-il un lien entre la sensibilité parentale et le niveau de
développement moteur et mental d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LP?
Des corrélations de Pearson sont calculées entre d’une part le score de sensibilité
parentale moyen et les scores de sensibilité parentale pour chacun des 11
comportements €valués et d’autre part le niveau de développement moteur et mental
des enfants. Ces corrélations sont effectuées afin de mettre en évidence les
comportements des parents plus étroitement liés au développement des enfants.

Les résultats du tableau X1I indiquent qu’il n’y a pas de lien significatif entre la
sensibilité parentale moyenne et le niveau de développement moteur (r = 0,29,

p = 0,26) et mental (r = 0,03, p = 0,93) des enfants.

Pour la sensibilité parentale exprimée par chacun des comportements des parents,
seul le controle des activités est corrélé significativement au niveau de développement
moteur des enfants (r = 0,48, p = 0,05). Ceci démontre que I’enfant est avantagé sur le
plan moteur lorsque les parents sont flexibles en organisant les activités de I'enfant,
qu'ils suggérent sans insistance, qu’ils adaptent leurs demandes selon les réactions de
I’enfant et qu’ils exercent un contrdle approprié au niveau de développement de
Penfant. Afin d’isoler la taille échantillonnale sur le test de corrélation de Pearson, la
statistique r° est calculée. Le contrdle des activités compte pour 23 % de la variance de

la sensibilité parentale expliquant le développement moteur des enfants.
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Les résultats du tableau XII indiquent toutefois qu’il n’existe aucune corrélation
significative (p > 0,05) entre la sensibilité parentale exprimée par chacun des 11
comportements et le niveau de développement mental des enfants.

Etant donné le nombre restreint de sujets, certaine personne conseil en statistique
(J. Bisson, communication personnelle, 10 décembre, 1999) suggére d’approfondir
Iinterprétation des analyses statistiques en commentant des résultats qui pourraient
étre cliniquement importants (¢). Les résultats sont dits cliniquement importants parce
que bien que ne présentant pas de probabilités significatives (p < 0,05), ils pourraient
étre observables sur le plan clinique étant donné les valeurs relativement élevées des
corrélations. Ce type de résultat sera approfondie lorsqu’une corrélation explique un
minimum de 19 % de la variance (r = 0,33, r* =0,11) et que le seuil de probabilité se
situe entre 0,06 et 0,19.

Les données présentées au tableau XII indiquent que la transition entre les activités
(r=0,37, p=0,14) et les attentes des parents (r = 0,41, p = 0,13) sont corrélées de
fagon cliniquement importantes au développement moteur des enfants. Bien que ces
corrélations ne soient pas significatives, elles suggérent que lorsque les attentes des
parents s’ajustent au succes de I'enfant et qu'elles sont appropriées a ses habiletés,
I’enfant soit favorisé sur le plan du développement moteur. Puis, lorsque les parents
présentent une fluidité dans la transition entre les jeux et qu'ils ordonnent les activités
de fagon appropriée pour maintenir I'intérét de 'enfant, celui-ci soit favorisé au niveau

du développement moteur.
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Corrélations entre sensibilité parentale et développement moteur et mental d’enfants de

12 mois nés avec une fissure L, P ou LP

Développement de I’enfant

Moteur Mental

Comportements n r p r p

Sensibilité parentale moyenne 17 0.29 0.26 0.03 093
Implication physique 15 0,03 0,92 -0,11 0,70
Implication verbale 17 0,07 0,80 0,08 0,77
Réactivité de I'adulte 17 0,29 0,25 0,32 0,21
Interaction de jeu 17 -0,01 0,95 0,06 0,81
Enseignement 16 -0,06 0,82 0,20 0,46
Contréle des activités 17 0,48 0,05* -0,16 0,53
Transition entre les activités 17 0,37 0,14¢ 0,04 0,89
Renforcement verbal / non-verbal 16 0,29 0,28 -0,15 0,59
Expressions négatives /discipline 09 0,40 0,28 -0,14 0,72
Attentes des parents 15 0,41 0,13¢ 0,18 0,52

*p<0,05

¢ corrélation cliniquement importante, p = 0,06 4 0,19 et r > 0,33.

Les analyses complémentaires

Etant donné les résultats des analyses principales et la petite taille de I'échantillon,

des analyses statistiques complémentaires sont effectuées. Des analyses descriptives

(€tendue, moyenne, écart-type) sont effectuées pour la sensibilité maternelle et

paternelle moyenne et pour la sensibilité maternelle et paternelle pour chacun des 11

comportements évalués. Des analyses de corrélation, soit le coefficient de Pearson sont

effectuées pour explorer les liens entre la sensibilité de chacun des parents et le

développement moteur et mental des enfants. Puis, des comparaisons entre les scores

de sensibilité des meéres et des péres sont réalisées.



La sensibilité maternelle et paternelle

Les données présentées aux tableaux XIII et XIV indiquent une bonne sensibilité
moyenne pour les meres et pour les péres. En effet, elle se situe a 3,89 (s = 0,62) avec
une variation de 2,43 a 4,94 pour les méres, alors qu'elle se situe 4 3,75 (s = 0,58) avec
une variation de 3,10 4 4,81 pour les péres.

La sensibilité exprimée par une moyenne pour chacun des comportements est
également élevée pour chacun des parents, particuliérement pour les méres. Un score
égal ou supérieur 4 la cote 3 de I'échelle P/CIS est démontré pour les méres et pour les
péres. L'implication physique des méres est d’une sensibilité presque excellente, avec
une moyenne de 4,73 (s = 0,47). Ainsi, le toucher direct ou indirect des méres est
presque toujours bien exécuté, jamais rude, ni abrupt et 'enfant est presque toujours
placé dans la meilleure approche possible. Il en va de méme pour les comportements de
réactivité (x = 4,38, s = 0,57), d’interaction de jeu (x =4,12,s=0,82),
d’enseignement (x = 4,12, s = 0,62) et de renforcement verbal / non-verbal (x = 4,62,
s = 0,56) des meres, qui expriment en moyenne une trés bonne sensibilité.

Le renforcement verbal / non-verbal démontré par les péres est d’une trés bonne
sensibilité, avec une moyenne de 4,61 (s = 0,30). Ainsi, les péres font des accolades,
caresses, sourires, rires et verbalisent de fagon positive, aimante, chaleureuse, avec une
qualité élevée et presque toujours adaptée au comportement de 'enfant et ceci est une
constante chez les péres. Leur implication physique (x = 4,60, s = 0,49) et leur
réactivité (x = 4,09, s = 0,66) démontrent également une moyenne une trés bonne

sensibilité.
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La transition entre les activités est par ailleurs moins sensible pour les méres,
(x = 3,29) quoiqu'elle varie d’une meére a I'autre, avec un écart-type élevé de 1,05.
Ainsi, les méres démontrent une transition modérément fluide entre les activités et
ordonnent les activités de simples a complexes dans environ 50 % du temps.
L'implication verbale des péres est de moindre sensibilité, avec une moyenne de 3,0
(s = 0,71). Ceci indique que les péres ajustent modérément leur ton, débit, niveau de
langage pour maintenir I'intérét de I'enfant et pour établir des liens appropriés entre
I'enfant et 'environnement. Notons que la sensibilité dans la transition entre les

activités varie entre les péres, avec un écart-type de 1,06.
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Tableau X111

Minimum, maximum, moyennes et écart-types de la sensibilité maternelle

Comportements n minimum maximum % s

Sensibilité maternelle movenne 16 2.43 4.94 3.89 0.62
Implication physique 11 4,50 5,00 473 047
Implication verbale 17 1,50 4,50 3,18 0.94
Réactivité de I'adulte 17 3,00 5.00 4,38 0,57
Interaction de jeu 17 2,00 5.00 412 0.82
Enseignement 13 3,00 5,00 4,12 0.62
Contréle des activités 17 2,00 5,00 3,56 098
Directives verbales / non-verbales 17 3,00 5,00 3,76 0,64
Transition entre les activités 17 1,50 5,00 329 1,05
Renforcement verbal / non-verbal 16 3,00 5,00 462 0.56
Expressions négatives /discipline 4 3,50 4,50 4,00 041

Attentes des parents 12 3.00 4,50 3.87 048




Tableau XIV

Minimum, maximum. moyennes et €cart-types de la sensibilité paternelle

Comportements n minimum  maximum % s

Sensibilité paternelle movenne 16 3.10 4.81 3.75  0.58
Implication physique 14 3,50 5,00 4,60 0.49
Implication verbale 15 2,00 4,00 3.00 0.71
Réactivité de Padulte 16 3,00 5,00 4,09 0,66
Interaction de jeu 16 3,00 4,50 3.75 0,52
Enseignement 15 2,50 5,00 3,33 0,75
Contréle des activités 16 2,00 5,00 3,53 0,88
Directives verbales / non-verbales 15 2,50 5,00 3,60 0,71
Transition entre les activités 16 1,50 5,00 3,37 1,06
Renforcement verbal / non-verbal 14 4,00 5,00 4,61 0,30
Expressions négatives /discipline 6 2,00 4,50 342  0.86
Attentes des parents 13 3,00 4.50 3.46 0,60

Les corrélations et les comparaisons entre la sensibilité des méres et des péres

Un coefficient de Pearson est calculé et présenté au tableau XV, afin de vérifier la
relation entre les scores des parents. Ces données indiquent une forte corrélation
significative entre la sensibilité¢ maternelle moyenne et la sensibilité paternelle moyenne

(r= 0,65, p=0,006). Ceci signifie que lorsque la sensibilité est évaluée globalement
par une moyenne pour les 11 comportements, un lien fortement significatif est identifié
entre la sensibilit€ maternelle et paternelle. De plus le pourcentage de variation (1*) de

la sensibilité maternelle expliquée par la sensibilité paternelle est de 42,2 %.
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Tableau XV

Corrélation entre sensibilité maternelle et paternelle movenne

n r p
Sensibilité¢ maternelle et paternelle moyenne 16  0.65  0.006*

*p<0,05

Les donn€es présentées aux tableaux XIII et XIV nous aménent 4 comparer les
scores de sensibilité des meres a ceux des péres. Les méres (x = 3,89, s = 0.62)
présentent une sensibilité moyenne plus élevée que celles des péres (x = 3.75,
s =0,58).

La sensibilité des meres est également plus élevée que celle des péres dans
I'expression de 10 des 11 comportements évalués. Seule la sensibilité exprimée dans la
transition entre les activités montre un score plus élevé chez les péres (x = 3,37,

s = 1,06) que les méres (x =3.29, s = 1,05).

'Les comportements des méres et des péres suivent parfois le méme patron, parfois,
ils s'en différent. Ainsi, les trois comportements qui obtiennent les scores les plus
¢levés. sont les mémes pour les méres que pour les péres soient I'implication physique
(mere; x =4,73,5 =047 et pere; x = 4,60, s =0,49), la réactivité de I'adulte (mere;
x =4.38,5=0,57 et pére; x = 4,09, s = 0,66), l'interaction de jeu (mére; x = 4,12,
s =0.82 et pere; x = 3,75, s = 0.52) le renforcement verbal / non-verbal (mére;

x =4,62,5=0,56 et pere; x =4.61, s=0,30). Ceci est aussi vrai pour le
comportement d'implication verbale qui montre le score le plus bas (mére; = = 3,18,

s = 0.94 et pere; x = 3,00, s=0,71).
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Par ailleurs, deux comportements présentent des patrons différents: il s'agit de
l'enseignement (mére; x = 4,12, s= 0,62 et pére; x = 3,33, s =0.75) et de
I'expression négative / discipline (mére; x = 4,00, s = 0,41 et pére; x = 3.42.

§ = 0.86). Pour ces comportements, les méres présentent un score moyen plus élevé
que leur sensibilité moyenne globale (sensibilité maternelle % = 3.89. s =0.62) alors
que les péres présentent des scores plus bas que leur propre sensibilité globale moyenne
(sensibilité paternelle % = 3,75, s = 0,58).

Les corrélations entre la sensibilité maternelle. paternelle et le développement moteur

et mental d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LP

Des corrélations de Pearson sont effectuées sur les données obtenues séparément
auprés des meres et des peres afin d'identifier des liens ignorés lorsque le
développement moteur et mental des enfants a été mis en relation avec la sensibilité
parentale. Les résultats sont présentés pour chacun des parents aux tableaux XVI et
XVILI. 1ls permettent de conclure qu'il n'y a pas de corrélation significative entre la
sensibilité maternelle moyenne et le développement moteur (r = 0,11, p = 0,68) et
mental (r = -0,05, p = 0,83). ni entre la sensibilité paternelle moyenne et le
développement moteur (r = 0.39. p = 0.14) et mental (r = 0,26, p = 0,33) des enfants.

Un lien significatif est démontré entre la sensibilité maternelle exprimée par le
contrdle des activités et le développement moteur (r = 0,48, p = 0,05). Plus la mere est
flexible dans I'organisation des activités et qu'elle contrdle de fagon appropriée le
niveau de développement de I'enfant, plus le développement moteur est augmenté. Ce

lien significatif n'est pas démontré pour les péres (r = 0,41, p = 0,11), ni d’ailleurs entre
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d’autres comportements exprimés par les péres et les méres et le développement
moteur et mental des enfant (p > 0,05).

Toutefois, des coefficients de Pearson démontrent plusieurs corrélations
cliniquement importantes entre la sensibilité tant des méres que des péres et le
développement des enfants. Nous constatons une corrélation cliniquement importante
entre la scnsibilité paternelle moyenne (r = 0,39, p = 0,14) et le développement moteur.
Cette corrélation n’est pas démontrée pour les méres (r = 0,11, p = 0,68).

Pour les comportements exprimant la sensibilité des méres, nous observons des
corrélations cliniquement importantes entre les directives verbales / non-verbales et le
développement mental (r = 0,35, p=0,17) et entre le renforcement verbal / non-verbal
et le développement moteur (r = 0,34, p = 0,19).

Pour les comportements exprimant la sensibilité des péres, nous constatons des
corrélations cliniquement importante entre I'implication verbale et le développement
mental (r = 0,42, p = 0,12) et entre la réactivité de I'adulte et le développement moteur
(r=0,46, p=0,07) et mental (r = 0,45, p = 0,08). D’autres comportements des péres
sont également corrélés de fagon cliniquement importante au développement moteur
soient : le contrdle des activités (r = 0,41, p = 0,11), les directives verbales / non-
verbales (r = 0,42, p = 0,12), la transition entre les activités (r = 0,46, p = 0,07) et les

attentes des parents (r = 0,47 p = 0,10).
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Corrélations entre sensibilité maternelle et développement moteur et mental d'enfants

de 12 mois nés avec une fissure L. P ou LP

Développement de I'enfant

Moteur Mental
Comportements , T p r p
Sensibilité maternelle movenne 17 0.11 0.68 -0.05 0.83
Implication physique 11 0.21 0,54 -0.29 0.39
Implication verbale 17 -0,06 0.81 -0,08 0,77
Réactivité de l'adulte 17 -0,02 0,95 0,05 0.85
Interaction de jeu 17 -0,17 0,51 0,04 0.89
Enseignement 13 -0,13 0,67 0.08 0,80
Contréle des activités 17 0,48 0,05 -0,27 0,30
Directives verbales / non-verbales 17 0.03 0,89 035 0,17¢
Transition entre les activités 17 0,18 0,50 -0,04 0,90
Renforcement verbal / non-verbal 16 0,34 0,19¢ 0,003 0,99
Expressions négatives /discipline 04 0,00 1,00 0,65 0,35
Attentes des parents 12 0,39 0.21 0,03 0,93

*p < 0,05

¢ corrélation cliniquement importante p = 0,06 4 0,19 et r > 0,33
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Tableau XVII

Corrélations entre sensibilité paternelle et développement moteur et mental d’enfants de

12 mois nés avec une fissure L. P ou LP

Développement de 'enfant

Moteur Mental

Comportements n T p r D
Sensibilité paternelle moyenne 16 0,39 0.14¢ 0.26 0.33
Implication physique 14 0,05 0,87 0,13 0.65
Implication verbale 15 0,27 0,33 0.42 0.12¢
Réactivité de I'adulte 16 0.46 0,07¢ 0.45 0.08¢
Interaction de jeu 16 0.08 0,75 0.33 0.22
Enseignement 15 0.24 0.40 0,16 0,56
Contréle des activités 16 041 0,11¢ 0,06 0.82
Directives verbales / non-verbales 15 0,42 0,12¢ 0.18 0.53
Transition entre les activités 16 0,46 0.07¢ 0.22 0,41
Renforcement verbal / non-verbal 14 0,13 0,65 -0,08 0,80
Expressions négatives /discipline 06 0,23 0,66 -0,37 0.47
Attentes des parents 13 0.47 0,10¢ 0,20 0.52

*p<0,05
¢ corrélation cliniquement importante, p= 0,064 0,19 et r > 0.33



Chapitre 5

LA DISCUSSION DES RESULTATS
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Ce chapitre présente la discussion des résultats en fonction des questions de
recherche préalablement formulées. La discussion porte sur les résultats obtenus a
l'aide d’analyses statistiques principales et complémentaires. Certains résultats sont
comparés a ceux de d’autres études ayant utilisé la méme échelle ou une population
similaire. Les limites quant & I'interprétation des résultats de I'étude sont ensuite
présentées. Finalement, des recommandations pour la pratique et la recherche en
sciences infirmieres sont proposées.

La sensibilité parentale. maternelle et paternelle

Les résultats de cette étude mettent en évidence que lorsque les parents jouent avec
leur enfant né avec une fissure labiale (L), palatine (P) ou labio-palatine (LP), ils
démontrent une bonne sensibilité parentale. Nos résultats corroborent les conclusions
tirées de deux études ayant utilisé I'échelle Parent / Caregiver Involvment Scale
(P/CIS). En effet, une sensibilit¢ élevée est dégagée par Tendland (1996) auprés de
meéres d'enfants de 14 mois nés prématurément et par Comfort (1987) auprés de méres
et de péres d’enfants de 19 a 37 mois considérés a risque de retard de développement
ou nés avec différentes déficiences. D’autres auteurs (Russel & Radojevic, 1992)
mentionnent aussi les compétences des péres et des méres en terme de sensibilité aux
signaux émis par des enfants nés sans déficience. Par contre, nos résultats vont a
I'encontre de ceux de Field et Véga-Lahr (1984) ou lors de jeux avec I’enfant né avec
une fissure, plusieurs comportements maternels s’expriment par une sensibilité
moindre. Toutefois, les enfants de cette étude n'avaient que trois mois.

Malgré les limites inhérentes a I'étude, nos résultats sont rassurants pour les parents



d’enfants de 12 mois nés avec une fissure L, P ou LP. En effet, s'appuvant sur le
modéle de McGill (Kravitz & Frey, 1989), la sensibilité parentale élevée de ces parents
démontre les forces de leur systéme familial pour mobiliser leur potentiel et leurs
ressources et développer des stratégies pour composer avec les nombreuses difficultés
et les divers événements de la vie. Selon le modéle de Belsky (1984). ces parents ont
développé de la compétence dans le parentage qui se manifeste par une bonne
sensibilité parentale envers leur enfant. Ces parents sont capables d'interpréter et de
répondre avec succés et de fagon appropriée aux signaux de I'enfant (Belsky, 1984). en
tenant compte de son dge, de ses capacités et de son niveau de développement (Van
den Boom, 1997).

Quoique le but de la présente étude n’était pas de comparer la sensibilité entre les
peres et les méres, on constate une forte corrélation significative entre leur sensibilité
moyenne. Dans I'étude de Comfort (1987) les péres et les méres démontraient aussi un
niveau de sensibilité similaire lors d’observation de jeu avec leur enfant a risque de
retard de développement ou ayant des déficiences. Nos résultats permettent d’observer
que les quatre plus hauts scores de sensibilité des péres et des méres s'expriment par les
mémes comportements pour chacun des parents soient, I'implication physique, la
réactivité de I'adulte et I'interaction de jeu et le renforcement verbal / non-verbal. Dans
I'étude de Comfort (1987). ces trois premiers comportements obtenaient les trois plus
hauts scores de sensibilité tant pour les méres que pour les peres. L'interaction de jeu
occupait le 4 rang pour les méres et le 7° rang pour les péres. Nos résultats sont

attendus, étant donné les nombreuses interactions familiales, le contexte familial et
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environnemental commun et I'utilisation d’'un méme instrument de mesure pour évaluer
chacun des parents (Clarke, 1995). Ces résultats contribuent également a démontrer
I'inter-influence des membres du systéme familial, tel que postulé dans le modéle de
McGill.

Les résultats démontrent également que la sensibilité exprimée pour les
comportements est plus élevée pour les méres que pour les péres, et ce pour presque
tous les comportements observés. Comfort (1987) rapporte des résultats similaires
aupres de meéres d’enfants nés avec différentes déficiences ou 4 risque de retard de
développement. Nos résultats peuvent s’expliquer de plusieurs facons. Tout d’abord,
des qualificatifs de féminité sont utilisés pour définir les comportements de sensibilité
de I'échelle P/CIS (Legrand, 1999; Tremblay, 1999). Il est possible que les juges, tous
de sexe féminin, puissent avoir été influencées par ces qualificatifs lors de la cotation
des peres. De plus, les juges avaient des enfants en bas 4ge lors de la période de
cotation (Legrand, 1999; Tremblay, 1999). 11 demeure probable que leurs cotations de
la sensibilité puisseﬁt avorr €t influencées par des valeurs et des croyances
personnelles qu'elles pronent importantes en tant que parent. Une cotation de la
sensibilité effectuée par des juges de sexe féminin et masculin, avec et sans enfant,
permettrait probablement de valider davantage les qualités psychométriques du P/CIS.

Par ailleurs, il est intéressant de constater que la sensibilité des péres exprimée par
la transition entre les activités, soit légérement supérieure 4 celle des méres. Les péres
sont souvent considérés comme des compagnons de jeux et passent plus de temps que

les meres a jouer (Lamb, 1981; Russel & Radojevic, 1992). 1l est probable que lors



d'activités de jeux, les péres puissent avoir développé une plus grande sensibilité que
les meres, puisque selon la vision de Belsky (1984), I'engagement (temps) envers
I'enfant a une influence mutuelle sur la sensibilité du parent envers I'enfant.

D’autres résultats se dégagent de nos analyses en regard de la sensibilité des
parents observée par des comportements. En effet, la sensibilité exprimée par
I'implication physique des parents, particuliérement celle des méres, est trés élevée.
tout comme dans I'étude de Tendland (1996) effectuée auprés de méres d'enfants de 14
mois nés prématurément. Par contre, Barden et coll. (1989) arrivaient a des résultats
différents aupres de méres d’enfants de 3 4 7 mois. Les méres touchaient peu leur
enfant. Cette situation avait été expliquée par le manque d'attrait pour I'enfant. Cette
hypothese pourrait peut-étre expliquer, a tout le moins, cette faible sensibilité.
Rappelons que les enfants de notre étude ont tous subi au moins une chirurgie labiale
ou palatine de correction avant la collecte des données. Il est possible que les parents,
particuliérement les méres, puissent avoir présenté une grande sensibilité au niveau de
I'implication physique aprés la chirurgie, puisqu’ils percevaient leur enfant de 12 mois
plus attrayant. Dans la méme veine, Savage et Neiman (1991) ont démontré un
changement dramatique dans les comportements de la mére en interaction avec son
enfant né avec une fissure, aprés la chirurgie de correction vers trois mois. Ainsi, le
toucher maternel qui était associé aux soins de 'enfant, avant la chirurgie, s’est modifié
en toucher affectueux et stimulant pour Penfant, aprés la période post-opératoire.

De plus, le renforcement verbal / non-verbal des méres et des péres est d'une

grande sensibilité. Ces résultats rejoignent ceux de Comfort (1987) obtenu pour des
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meres et des péres d’enfants considérés a risque de retard de développement ou nés
avec différentes déficiences. Girolametto et Tannock (1994) ont aussi démontré que les
peres d’enfants nés avec un syndrome de Down, un retard mental ou des anomalies
chromosomiques possédent des compétences pour renforcer Iattention de 'enfant.
Dans notre étude, les meéres et les péres auraient utilisé davantage de renforcement
non-verbal, c’est-a-dire le sourire, le rire et les caresses. Le renforcement verbal, ¢’est-
a-dire la verbalisation positive, exprimerait plutdt une sensibilité moyenne. Ces
résultats sont cohérents avec leur sensibilité moyenne au niveau de I'implication
verbale.

En effet, I'implication verbale des méres et des péres présente le plus faible niveau
de sensibilité de tous les comportements évalués. Field et Véga-Lahr (1984) avait noté
que déja a trois mois, les vocalisations des meéres avec leur enfant né avec une fissure
¢taient moindre que celles des méres avec leur enfant sans fissure. Notre étude propose
qu'il en est de méme & 12 mois, que ce comportement est partagé par les peres et qu’il
influencerait négativement la sensibilité observée par I'implication verbale. Pour les
peres, il est aussi possible que leur faible sensibilité exprimée par I'implication verbale
s'explique par leur tendance a interagir dans un contexte triadique (Russel & Radojevic,
1992). Notre situation d’évaluation (ils étaient filmés en interaction dyadique) a pu
modifier leur fagon de se comporter et engendrer moins de qualité (débit, ton, niveau
de langage) et de caractére approprié¢ (conversation liée aux activités de I'enfant) lors
d'interaction de jeu.

Tout comme les résultats de la présente étude, Tendland (1996) soutient que les
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méres d'enfants nés prématurément obtiennent une faible sensibilité pour la transition
entre les jeux. Wasserman et coll. (1984) rapportent les mémes résultats. Selon eux.
cette situation représente une forme d’épuisement des méres qui s'exprime par un
désengagement et de la passivité lors du jeu. Toutefois, nos résultats peuvent mieux
s’expliquer par les consignes émises par l'intervenante avant d’amorcer l'interaction.
Les parents, particuliérement les méres, auraient changé de jeux sans fluidité et sans
tenir compte de la gradation et de I'intérét de 'enfant dans le but de respecter les
consignes émises de jouer en utilisant au moins trois jouets.

Nos résultats démontrent également des différences dans les patrons de
comportements des méres et des péres qui s’expriment par I'enseignement et
I'expression négative de la discipline. Ces différences entre les membres du systéme
parental témoignent des compéténces individuelles de chacun des parents pour
développer des stratégies pour composer avec des situations et événements de la vie
quotidienne et atteindre un équilibre dans I'unité familiale et se réaliser en tant que
personne-famille (Gottlieb & Rowat, 1987).

Par ailleurs, la méthode et la situation d’évaluation de la sensibilité peuvent
influencer les résultats obtenus (Nicholls & Kirkland, 1996). Tendland (1996) suggere
d’évaluer la sensibilité maternelle a deux reprises, a I'aide du P/CIS: soit une cotation
quantitative et une qualitative pour ensuite comparer et combiner les résultats obtenus.
Selon elle, cette méthode quoique plus coliteuse, permettrait probablement de préciser
et de distinguer les comportements des méres. Selon certains auteurs (Pederson,

Moran. Sitko, Campbell, Ghesquire, & Acton, 1990), 'observation de la sensibilité
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alors que la mere est occupée a différentes activités quotidiennes serait préférable pour
démontrer les différences individuelles. Ainsi, il demeure possible que I'évaluation de la
sensibilit€, lors d'un contexte de jeu et lors d'une seule interaction, ne représente pas la
situation optimale pour capter avec exactitude les différences individuelles et un
ensemble de comportements représentatif de 'unité familiale. L’observation de la
sensibilité sur une période de temps prolongé, ou du moins, a deux reprises, alors que
les parents exécutent différentes activités quotidiennes, permettraient
vraisemblablement I'émission de différents comportements et procureraient un contexte
plus significatif & I'évaluation de I'interaction parent-enfant

Le développement moteur et mental d’enfants de 12 mois nés avec

une fissure L. P ouLP

Nous constatons que les enfants de notre étude présentent, comparativement aux
enfants du méme age sans fissure, un développement moteur et mental modéré.
Cependant, ce développement se situe tout prés des normes d’un bon développement
(61 a 80 %). Selon Neiman et Savage (1997) les objectifs de recherche, les instruments
de mesure et les différences de représentativité dans les échantillons peuvent influencer
les résultats obtenus en regard du développement.

Drailleurs, Plotkin et coll. (1970, cité par Savage et al., 1994) proposent que le
développement d’enfants de 12 mois nés avec une fissure est similaire a celui des
normes pour leur dge, sans égard au type de fissure. Puis, Starr et coll. (1977)
congoivent que le développement moteur et mental d’enfants de 12 mois nés avec une
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