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RELATIONS INTERVENANTS-PARENTS D’ADULTES AVEC
UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE EN SOUTIEN RESIDENTIEL

Marie-France Racine-Gagné

A I’heure actuelle, dans le domaine de la déficience intellectuelle, le partenariat est ’idéal souhaité
dans les relations entre les parents et les intervenants. Cet article présente les résultats d’une
recherche de type qualitatif qui porte sur la perception de parents d’adultes ayant une déficience
intellectuelle de leurs relations avec les intervenants et des facteurs qui les influencent, et ce, en
contexte de soutien résidentiel. Une majorité des parents rencontrés a affirmé étre satisfaite des
relations entretenues avec les intervenants. Plusieurs facteurs influengant ces relations ont pu étre
identifiés et relevent de différents niveaux : ’organisation des services, les intervenants, les parents

et les personnes ayant une déficience intellectuelle.

PROBLEMATIQUE

Dans le domaine de la déficience intellectuelle, les
avantages du partenariat avec les parents ne sont
plus & démontrer. D’abord, le fait que les parents se
sentent respectés, compris et considérés ameéne une
augmentation de leur implication et de leur
motivation dans le plan d’intervention (Pelchat et
Lefebvre, 2004). Puis, travailler en partenariat avec
les parents augmente aussi leur niveau de
satisfaction en regard des services offerts a leur
enfant (Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson
et Beegle, 2004), en plus d’augmenter leur qualité de
vie en facilitant leur adaptation a des situations
difficiles (Pelchat, 2006; Van Riper, 1999).

Le partenariat implique toutefois une remise en
question de pratiques établies. A la base, il améne les
intervenants a revoir leur rapport au pouvoir (Blue-
Banning et al, 2004; Bouchard, Pelchat et
Boudreault, 1996a). Bien que les avantages du
partenariat soient multiples, il ressort a I1’heure
actuelle qu’il parait peu s’inscrire dans les pratiques
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courantes (Baker, Heller, Blacher et Pfeiffer, 1995;
Blue-Banning et al., 2004; Boisvert et Guillemette,
2002; Bouchard, 1999a; Bouchard et al., 1996a;
Chatelanat, Panchaud Mingrone et Dmenjoz, 2004;
Gouvernement du Québec, 1995; Lambert, 2003;
Lévesque-Lamontagne, 1991; Pelchat et Lefebvre,
2003; Schwartz, 2005). En fait, le partenariat se
définit ainsi :

L’association de personnes (la personne vivant
des incapacités, ses parents et les intervenants),
(...) la reconnaissance de leurs expertises et de
leurs ressources réciproques, (...) le rapport
d’égalité entre eux dans la prise de décision par
consensus entre les partenaires... (Bouchard,
Pelchat et Boudreault, 1996b, p. 23).

Au cours de leur vie, pour différents motifs,
certaines  personnes ayant une  déficience
intellectuelle auront recours a un hébergement. Pour
les parents, le processus de déménagement de leur

1l s’agit d’un mémoire déposé en 2009 dans le cadre d’une
maitrise en travail social a I’Université de Montréal et accepté
par le jury d’évaluation composé des personnes suivantes :
Jean-Marie Bouchard, examinateur externe, Marie-Andrée
Poirier, directrice de recherche et Sonia Gauthier, présidente-
rapporteur.
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enfant s’avére complexe (Hanneman et Blacher,
1998). Peu importe le ou les motif(s) ayant mené a
I’hébergement en soutien résidentiel, les parents,
pour la plupart, demeurent impliqués aupres de leur
enfant suite au déménagement (Baker et Blacher,
2002; Baker, Blacher et Pfeiffer, 1996, Mailick
Seltzer, Wyngaarden Krauss, Hong et Orsmond,
2001; Schwartz, 2005). D’ailleurs, chez les
personnes ayant une déficience intellectuelle qui se
trouvent en soutien résidentiel, I’implication
parentale améliore leur qualité de vie (Schwartz et
Rabinovitz, 2003). Selon des auteurs, I’implication
des parents est, quant a elle, influencée par la place
faite aux parents par les intervenants (Stoneman et
Crapps, 1990; Baker et al., 1996). Au-dela des
rencontres, il faut toutefois s’attarder aux attitudes
des intervenants lors de ces rencontres (Baker et al.,
1995; Laufer, 1990).

OBJECTIFS DE L’ETUDE

1. Explorer la perception des parents, dans le
contexte de soutien résidentiel d’adultes ayant une
déficience intellectuelle, de la nature de leurs
relations avec les intervenants.

2. Identifier, a partir de la perception des parents, les

facteurs qui influencent leurs relations avec les
intervenants, toujours dans le méme contexte.

DEMARCHE METHODOLOGIQUE

Une méthodologie qualitative a été privilégiée avec
des entrevues semi-structurées. La premicre partie de
I’entrevue concernait ’expérience des parents en
regard du déménagement de leur enfant. La seconde
partie traitait de la nature des relations avec les
intervenants. La derniére partie de 1’entrevue
concernait les facteurs influencant les relations entre
les parents et les intervenants. Le terme « inter-
venant » regroupe les éducateurs spécialisés et les
travailleurs sociaux.

Une analyse de contenu par thémes a été réalisée.
Une grille de catégorisation a été élaborée a partir
des entrevues de recherche. L’arbre thématique est
composé de six thémes: le déménagement, les
caractéristiques des intervenants, la perception des

parents de leurs roles, les contacts entre les parents
et les intervenants, les facteurs influengant les
relations et leurs recommandations. Les parents ont
été recrutés via des regroupements d’associations,
des associations de parents et des organismes
communautaires.

Dix parents ont été rencontrés (péres et meres).
L’age des parents variait de 52 a 65 ans et 1’age des
enfants des parents rencontrés de 23 a 40 ans. Le
niveau de déficience intellectuelle des personnes se
trouvant en soutien résidentiel se situait entre 1éger
et profond. Quant aux types de ressources
d’hébergement des personnes, il s’agissait de
résidences a assistance continue, intermédiaire et
familiale. Celles-ci relevaient de CRDITED (Centre
de réadaptation en déficience intellectuelle et en
trouble envahissant du développement) de 1’ile de
Montréal, de la Rive-Sud et de la Rive-Nord de
Montréal.

PRESENTATION DES RESULTATS

Le role des parents suite au déménagement

En ce qui concerne la définition de leur réle, tous les
parents parlent de leur stabilit¢é aupres de la
personne. Ils parlent aussi d’un role de défense de
droits. Ils veillent ainsi a ce que les besoins de leur
enfant soient répondus. Le témoignage d’un parent
va en ce sens :

Je suis un peu comme un chien de garde. (...) Il
y a des affaires qui sont plus importantes que
d’autres puis il faut étre 1a pour y voir. Mon
role, je continue tout le temps. Je monte aux
barricades personnellement quand il y a des
affaires a changer (Parent 4).

Puis, il y a le role dans les prises de décisions
concernant leur enfant. Certains parents mentionnent
déléguer des aspects, comme les achats de vétements
ou la gestion des troubles du comportement. Certains
tiennent par contre a faire partie intégrante de toutes
les prises de décisions. Enfin, des parents campent
un role dans la recherche de solutions a des
situations problématiques vécues par leur enfant
dans son milieu.
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La satisfaction de la nature des relations entre les
parents et les intervenants

Pour ce qui est de qualifier la nature de leurs
relations avec les intervenants, une majorité de
parents se dit satisfaite des rapports, et ce, méme si
plusieurs affirment ne pas toujours étre d’accord
avec le point de vue de ces derniers. Quelques
parents verbalisent par contre étre insatisfaits de leur
relation avec les intervenants.

Les facteurs influencant les relations entre les
parents et les intervenants

Les parents évoquent que de nombreux facteurs
influencent leurs relations avec les intervenants : des
facteurs relevant des intervenants, des parents, du
CRDITED et de la personne ayant une déficience
intellectuelle. Lorsqu’ils sont questionnés sur les
facteurs qui influencent les relations, les parents
parlent d’emblée des ¢léments qui relévent des
intervenants. Ils sont ici présentés et reflétent la
vision des parents.

Quant aux facteurs relevant des intervenants, ceux-ci

sont identifiés :
- La reconnaissance de la contribution du
parent. Les parents entendent alors qu’ils
peuvent occuper la place qu’ils souhaitent et
qu’ils sont reconnus dans leur histoire, leurs
valeurs et leurs compétences.
- L’expérience de Il’intervenant. Selon des
parents, l’expérience permet d’acquérir une
crédibilité dans le milieu, une connaissance
approfondie des ressources disponibles et de
consolider la théorie et la pratique.
- Le respect des droits de la personne ayant une
déficience intellectuelle et [’engagement.
Plusieurs parents expriment qu’il leur importe
de sentir que les intervenants demeurent centrés
sur le bien-étre de la personne et le respect de
ses droits.
- La compétence. Ici, la compétence référe a la
capacité d’identifier et de répondre adéqua-
tement aux besoins de la personne ayant une
déficience intellectuelle en arrivant a une vision
juste de sa problématique
- La cohérence entre le discours et ’action. 11
est rapporté par des parents que c’est une chose
de s’engager a faire des suivis, mais qu’il faut
que ceux-ci s’actualisent.
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- La disponibilité des intervenants pour les
parents. Ce facteur peut dépendre de la charge
de travail des intervenants, mais aussi de la
perception de ceux-ci de la place que les parents
peuvent occuper dans I’intervention.

- La qualité de la communication. Selon les
parents rencontrés, les intervenants doivent
détenir des habiletés pour communiquer adé-
quatement avec eux (I’aisance, la vulgarisation,
la transparence).

Quant aux facteurs relevant des parents, ceux-ci sont

identifiés :
- Les habiletés de communication. En abordant
la question des habiletés de communication, les
parents traitent aussi de leur responsabilité a ce
niveau par ce qu’ils disent a ’intervenant et la
maniere dont ils le disent.
- La reconnaissance de [’intervenant. 11 s’agit
d’accepter que la vision des intervenants, méme
si elle différe de celle des parents, puisse étre
valide et de donner la chance aux intervenants
de faire leur travail, les laisser faire leurs
preuves.
- Les exigences des parents. Des parents
nomment qu’un trop haut niveau d’exigences
peut créer de D’insatisfaction alors que leurs
demandes ne peuvent pas toujours étre
répondues.

Quant aux facteurs relevant des CRDITED, ceux-ci

sont identifiés :
- La  philosophie  d’intervention  de
I’établissement. Lorsqu’ils dispensent des
services, les intervenants s’inscrivent dans une
philosophie d’intervention pronée par 1’établis-
sement. Si la philosophie encourage que les
familles occupent une place dans les services,
des parents croient que 1’approche des
intervenants en sera teintée. De méme, si la
philosophie d’intervention pronée est cohérente
avec celle des parents, les services ont plus de
chances de les satisfaire.
- La latitude et le soutien accordés aux
intervenants. Des parents pergoivent que dans
certaines situations, les intervenants sont limités
dans leur champ d’action. Ainsi, selon eux, il
faut considérer ce que 1’employeur permet aux
intervenants de faire et ou ce dernier fixe des
limites dans les interventions. Beaucoup de
parents parlent aussi du phénomene d’épui-
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sement des intervenants. Ils s’interrogent alors
sur le soutien qui est offert aux intervenants.

- Les regles de fonctionnement et les types de
services offerts. Des parents expriment des
inquiétudes en lien avec les transformations du
réscau de la santé et des services sociaux,
notamment en ce qui a trait au développement
accru de résidences intermédiaires et familiales.
- Les ressources disponibles. Les ressources
disponibles référent aux ressources humaines et
financieres.

- La qualité des services offerts. Plusieurs
parents croient qu’il est de la responsabilité des
CRDITED de s’assurer de la qualit¢ des
services offerts, tant au niveau des ressources
humaines que des milieux.

Enfin, le facteur influencant les relations qui relévent
de la personne ayant une déficience intellectuelle est
le suivant :
- La perception des personnes de leurs
intervenants. Le fait que les personnes
apprécient leurs intervenants semble influencer
positivement la perception des parents de ces
derniers.

DISCUSSION DES RESULTATS

Etat des relations entre les parents et les
intervenants dans les situations de soutien
résidentiel

A I’analyse de I’expérience des parents, bien que des
similitudes existent, il n’est pas possible de ressortir
un portrait unique des relations vécues et souhaitées
avec les intervenants. Chacun posséde sa propre
vision de la maniére dont les relations doivent
s’établir pour étre satisfaisantes.

Dans les situations ou les parents se disent satisfaits
de leurs relations avec les intervenants, pouvons-
nous parler de partenariat? Rappelons qu’a la base,
c’est par I’autodétermination et 1’appropriation que
peut s’actualiser le partenariat (Pelchat et Lefebvre,
2004). L’autodétermination réfere « a 1’habileté de
se rendre capable d’assumer la responsabilité de
décider, de préciser ses besoins et ses objectifs

d’intervention, son role... » (Bouchard et al., 1996b,
p. 24). L’appropriation se définit comme : « I’acqui-
sition du sentiment de compétence et de confiance
en ses ressources [...] pour coopérer avec les
services professionnels de 1’adaptation et de la
réadaptation et pour devenir partenaire [...]»
(Bouchard et al., 1996b, p. 24). Dans le discours des
parents qui se disent satisfaits de leurs relations, leur
contribution est reconnue alors qu’ils expliquent étre
en mesure de s’impliquer comme ils le souhaitent, en
fonction de leur propre définition de leur rdle et que
leurs compétences sont valorisées. Dans ces
situations, un partenariat semble alors présent. Un
écart semble donc exister entre les résultats de notre
recherche et ceux des écrits dans le domaine de la
déficience intellectuelle qui suggérent que le
partenariat s’avére peu présent dans les relations.

Les facteurs influencant les relations selon les
modéles écologique et systémique familial

Les modéles écologique et systémique sont utilisés
pour 1’analyse des facteurs. Le modéle écologique
considére [’adaptation mutuelle et continue de
I’individu et de son environnement. Ce processus
d’adaptation se voit influencé par différents niveaux
de systéemes (Bronfenbrenner, 1979). Le mode¢le
systémique fournit, quant a lui, une lecture des
conduites interactionnelles a [Dintérieur d’un
systetme. Les relations entre les parents et les
intervenants se situent au niveau du mésosystéme. Il
faut, par contre, prendre en considération 1’inter-
influence des autres systémes, ce que les parents
appuient en reconnaissant que des facteurs externes
au mésosystéme influencent leurs relations avec les
intervenants. Ces facteurs ont été présentés a la
section précédente et sont ici regroupés dans un
schéma selon le systeme auquel ils appartiennent : le
macrosystéme, 1’exosystéme, le mésosysteme, le
microsystéme et I’ontosystéme.

Par 1’approche systémique, cette étude considere
d’abord la communication (qui reléve tant des
intervenants que des parents). Les habiletés de
communication requises tant par les parents que les
intervenants référent aux deux niveaux de
communication : la communication non verbale et
verbale (Adler et Towne, 1998).
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Schéma

Facteurs influencant les relations entre les parents et les intervenants
dans les situations d’hébergement selon I’approche écologique
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Ensuite, il y a la réciprocité. Elle implique qu’il
existe une circularité dans la relation, sans quoi les
messages adressés sont unidirectionnels (Benoit,
Malarewicz, Beaujean, Colas et Kannas, 1988).
Selon les situations, le nombre d’intervenants en
présence aupres des parents peut étre plus élevé et il
y alors possibilité que se créent des alliances et des
coalitions (Desrosiers et Vandoni, 2003). En
présence de coalitions, la réciprocité s’avere alors
complexe a établir. Une majorité de parents n’a pas
relevé de probléme de réciprocité dans leurs
relations. Dans certaines situations toutefois, il y a
présence d’une coalition ou le parent se sent isolé.
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Les roles constituent une autre notion de 1’approche.
Les parents parlent de I’importance du respect des
roles de chacun. Selon la perspective de chacun, la
vision des roles peut différer. C’est ce qu’avancent
Amiguet et Julier (1996) en parlant des rdles
attendus et des roles joués. La nuance entre les deux
s’aveére importante dans [’analyse des relations
puisqu’une perception erronée ou précongue de la
vision de 1’autre (de son rdle, de ses attentes) peut
mener a des tensions. Les résultats obtenus
démontrent d’ailleurs que si des similitudes existent
entre les parents quant a la définition de leurs rdles
et de ceux des intervenants, des différences sont
aussi présentes dans la manicre de les actualiser.
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Enfin, il y a la notion de pouvoir. Tous les parents
rencontrés tiennent a &tre impliqués dans les prises
de décisions concernant leur enfant. Dans les
relations, les prises de décisions réferent a des
enjeux de pouvoir (Adler et Towne, 1998). Pour
traiter de la répartition du pouvoir dans les relations,
il est question de controle unilatéral ou bilatéral
(Pelchat et Lefebvre, 2004). Alors qu’en présence
d’un contrdle unilatéral il y a peu de place pour le
point de vue de ’autre, le contréle bilatéral permet la
reconnaissance de 1’autre. Dans une majorité des
situations présentées, la dynamique de pouvoir réfere
a un contrdle bilatéral alors que les parents disent se
sentir activement impliqués dans les prises de
décisions. Par contre, certains parents décrivent se
trouver dans une dynamique de contrdle unilatéral.

Les limites de la recherche

Une premiére limite de la recherche concerne la
taille de 1’échantillon. Ensuite, via les organismes
interpellés dans le recrutement, les sujets ont, pour
plusieurs, été ciblés par des représentants de ces
organismes. Nous pouvons alors questionner s’il y a
présence d’une subjectivité dans les références. De
plus, nous soupgonnons que nous n’avons pas eu
acces a des parents qui se sentent moins a 1’aise
d’élaborer sur le vécu et qui vivent pourtant le type
de situation étudiée. Cet élément aurait peu avoir un
effet sur le sujet méme de I’étude. Enfin, nous
sommes d’avis qu’une recherche traitant aussi du
point de vue des intervenants permettrait une vision
plus globale et compléte de la situation.

CONCLUSION

Les résultats de cette recherche, comme ceux des
travaux recensés, indiquent que les facteurs
influencant les relations relévent de différents
systtmes. Un élément majeur a considérer en

contexte de soutien résidentiel concerne 1’établis-
sement du lien de confiance entre les parents et les
intervenants. Dans les situations de soutien
résidentiel, plusieurs parents parlent du processus
d’acceptation, notamment par rapport aux valeurs
qui sont maintenant transmises a leur enfant; valeurs
qui sont parfois différentes des leurs. N’excluant pas
I’importance de tous les facteurs traités, nous
constatons que deux ¢léments sont prédominants
dans I’établissement des relations entre les parents et
les intervenants dans le contexte d’hébergement.
D’abord, il y a la reconnaissance de la contribution
parentale. Ensuite, il y a la perception de bien-étre de
la personne ayant une déficience intellectuelle. En
fait, I’établissement du lien de confiance passe par la
perception que la personne hébergée est bien ou que
les intervenants font tout en leur possible pour
qu’elle le soit.

Pour faciliter 1’établissement d’une relation de
partenariat entre les parents et les intervenants, il
serait aidant qu’un temps soit consacré pour discuter
de la relation a établir, ce que nous appelons « les
balises de collaboration ». Les rdles, les visions et
les attentes de chacun devraient alors étre précisés et
négociés. Cela permettrait de prévenir des insatis-
factions de part et d’autre. Au plan organisationnel, a
I’instar de St-Onge, Béguet et Fougeyrollas (2002),
nous suggérons ¢galement que des mécanismes
devraient étre mis en place par les CRDITED pour
que le partenariat avec les parents constitue une
priorité dans ’intervention.

Cette recherche améne a supposer qu’un facteur
important dans les relations concerne la capacité des
parents a faire valoir leur point de vue. La majorité
des parents rencontrés se dit a I’aise de faire valoir
ses droits et ceux de leur enfant. Pourtant, en référant
a D’écrit de Chatelanat et ses collaborateurs (2004)
ainsi qu’a celui de Munro (1991), il appert que ce
n’est pas le cas pour la majorité des parents.
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RELATIONS BETWEEN SOCIAL WORKERS AND PARENTS OF ADULTS WITH
INTELLECTUAL DISABILITY IN THE CONTEX OF RESIDENTIAL SUPPORT

At the present time in the field of intellectual disability, partnership is the preferred model with
respect to the relations between parents and social workers. This article presents the results of a
qualitative research study on the perception of parents’ adults with intellectual disability about their
relations with the social workers and the factors influencing them, in the context of residential
support. A majority of the parents interviewed stated that they were satisfied with the relations
maintained with the social workers. Several factors influencing these relations were identified and
fall into different categories : the organization of the services, the social workers, the parents and

the adults with intellectual disability.
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