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Le choix d'avoir un enfant est reconnu comme un
droit fondamental pour tout adulte. Pourtant, avant
les années 70, I'expression d'une vie affective,
amoureuse et sexuelle était peu valorisée pour les
personnes présentant des incapacités intellectuelles.
La désinstitutionalisation, I ' intégration dans la
société des adultes présentant des incapacités
intellectuelles, la suppression de la loi concernant la
stérilisation sans le consentement de la personne
(Feldman, Case, Towns & Betel, 1985; Llewellyr,
1997) et la reconnaissance de leurs droits en tant
qu'individus, ont favorisé le développenrent de
relations conjugales et familiales (Llewellyn,
1994). Bien qu'i l  n'y ait pas de données épidé-
miologiques sur la fréquence et le nombre d'enfants
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Le but de cette étude est de décrire les caractéristiques de la relation parent-enfant pour I I familles
(l I mères et l2 enfants), dont la mère présente des incapacités intellectuelles (déficience moyenne
ou légère). Les principaux aspects évalués sont le soutien social et les services reçus par la famille, le
stress parental, les difficultés de la mère dans I'exercice des responsabilités parentales, le niveau de
développement général de I'enfant ou son niveau intellectuel, les problèmes de componemenr
intériorisés et extériorisés chez I'enfant. Les résultats indiquent que, indépendamment du sourlen et
des services reçus par les familles, 5 mères sur I I se perçoivent globalement très slressees par
I'exercice de leur rôle parental, et 7 mères éprouvent de grandes difficultés à se sentir attachées à
I'enfant et renforcées par lui. Les intervenants observent pour 81,8 % des familles, un nsque
moyennement élevé dans la capacité des mères à prendre soin de I'enfant et à résoudre les problèmes
soulevés. Pour 63,6 % des familles, les intervenants perçoivent aussi un risque moyen de négligence
émotionnelle envers I'enfant. Enfin, deux enfants présentent un retard global de développement et un
enfant a une déllcience intellectuelle. Une rnajorité de ces enfants (60 %) sont perçus par leur mère
comme ayant des problèmes élevés de comportement. Les résultats sont discutés dans une
perspective de prévention et de soutien aux familles.

issus de parents présentant des.incapacités intellec-
tuelles, i l  a été évalué qu'aux Etats-Unis, au molns
120,000 bébés naissaient chaque année d'une mère
présentant des incapacités intellectuelles (Keltner &
Tymchuk, 1992). Au Québec, bien que I 'on ne
possède pas de données formelles sur le sujet, on
constate également dans les centres de réadaptatron
en déficience intellectuelle, une augmentatton du
nombre de situations de parentalité chez les adultes
présentant des incapacités intellectuelles. I l est donc
permis de croire que les personnes ayant des incapa-
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cités intellectuelles seront de plus en plus
nombreuses à se marier, à avoir des enfants et à
élever leurs enfants (Feldman, 1986; Tymchuk &
Feldman, 1991 ; Whitman & Accardo, 1990).

Devant cette nouvelle réalité, les cliniciens sont de
plus en plus confrontés au phénomène des parents
présentant des incapacités intellectuelles et de plus
grands efforts sont déployés aTln de comprendre ce
qui peut aider et ce qui peut nuire aux habiletés
parentales de ces parents (Tymchuk, 1990).

Incapacités intellectuelles et dfficultés parenlales

Selon Feldman (1994), les parents présentant des
incapacités intellectuelles ont plus de diff icultés à
prendre des décisions appropriées, à répondre aux
besoins de leurs enfants, à fournir un environnement
stimulant et à agir de façon appropriée en fonction
de l'âge de développement des enfants. Ces parents
éprouvent souvent de la difficulté à comprendre les
besoins de leurs enfants et ne savent pas où et
comment se procurer les services qui les aideraient à
mieux répondre à ces besoins (Heighway, Kidd-
Webster & Snodgrass, 1988). D'ail leurs, plusieurs
auteurs s'accordent à dire que les mères présentant
des incapacités intellectuelles interagissent peu avec
leur enfant, plus particulièrement lorsque celui-ci est
en bas âge. Dans une étude menée par Crittenden et
Bonvil l ian (1984) auprès de mères présentant des
incapacités intellectuelles, de mères de niveau socto-
économique faible, de mères ayant abusé leurs
enfants, de mères ayant négligé leurs enfants, de
mères sourdes-muettes et de mères sans difficultés
apparentes, les résultats ont démontré que les mères
présentant des incapacités intellectuelles avaient un
niveau de sensibil i té matemelle peu élevé, les
rapprochant étroitement des parents ayant abusé ou
négligé leurs enfants. Dans le groupe de mères
présentant des incapacités intellectuelles, seulement
30 0% avaient des comportements affectueux envers
leur enfant, conrparativement à 100 %o des nrères
sans diff icultés et 80 %o des nrères de niveau socio-
économique faible.

Toutefois, des travaux relativement récents ont
dénrontré que plusieurs parents présentant des
incapacités intellectuelles, s' i ls reçoivent lc souticn

nécessaire, arrivent à développer des habiletés
parentales adéquates. Ils peuvent notamment
acquérir des connaissances et des habiletés comme
parents (Tynrchuk, Andron & Unger, 1987) en
rendant leur domicilc sécuritaire (Tynrchuk, Andron
& Tynrchuk, 1990), en réagissant de façon adéquate
aux urgences (Tymchuk, 1990), en étant en
interaction avec leur enfant (Tymchuk & Andron,
1992) eT en lui donnant un encadrement disciplinaire
(Tymchuk & Andron, 1990).

Incapacilés intellectuelles et négligence parentale

Lorsque I'on considère I 'ensemble des études sur
I'abus ou la négligence faite aux enfants,
plusieurs auteurs considèrent qu'un faible niveau
intellectuel représente un risque important d'abus ou
de négligence (Crittenden, 1988; Ethier, Biron,
Pinard, Gagnier & Désaulniers, 1998; Feldnran,
1986).  À cet  ef fet ,  Palac io-Quint in  et  Eth ier  (1993)
définissent la négligence parentale comme étant
l'échec chronique du parent à répondre aux
divers besoins de son enfant quant à la santé,
l 'hygiène, la protection, l 'éducation ou la vie
émotionnelle. Ainsi, elle se définit plus par I 'absence
de comportements qui sont bénéfiques à I 'enfant,
que par la présence de conduites parentales néfas-
tes. De leur côté, Guay, Ethier, Palacio-Quintin et
Boutet (1997) ont démontré que les cas les plus
sévères en négligence étaient ceux dont I 'un des
parents présentait des incapacités intellectuelles. Une
étude menée par Ray, Rubenstein et Russo (1994)
a démontré que sur 4l familles dont I 'un des parents
présentait des incapacités intellectuelles, plus de
50 % des enfants de ces familles avaient été victimes
d'abus ou de négligence et que près de 65 %:o étaient
suivis par une agence de protection. De leur côté,
Whitman, Graves et Accardo (1987) ont recensé 388
parents présentant des incapacités intellectuelles et
plus de 50 % de ces parents avaient déjà fait I'objet
d'une plainte pour abus ou négligence envers leurs
enfants.

Plusieurs auteurs notent que le simple fait d'être
identif ié comme ayant des incapacités intellectuelles
est suffisant pour qu'i l  y ait soupçon d'incompétence
parentale (Feldman, Case & Sparks, 1992) et ces
parents sont plus susceptibles de voir leurs enfants
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retirés de leurs soins sous la seule présomption d'une
incapacité parentale (Tymchuk & Feldman, l99l).
Aux Etats-Unis et au Canada. environ 80 % de ces
parents perdent leurs droits de parentalité, surtout à
cause de la négligence exercée ou potentielle
(Feldman et al., 1992; Feldman, Sparks & Case,
1993; Seagull & Scheurer, 1986; Taylor et al.,
l99l). Par contre, d'autres études attestent que le
niveau d'incompétence parentale n'est pas direc-
tement fonction du degré d'intelligence, à moins que
celui-ci ne soit en-dessous de 50 ou 60 de QI (Budd
& Greenspan, 1984; Keltner, 1994; Tymchuk &
Feldman, l99l). Selon Tymchuk et Andron (1990),
le niveau intellectuel est insuffisant pour déterminer
la capacité parentale. D'autres facteurs de risque
associés à la négligence tels que la pauvreté, le stress
parental, les expériences d'abus et de négligence
durant I 'enfance et I 'absence de soutien coexistent
fréquemment avec un faible niveau intellectuel et
nuisent aux habiletés parentales.

La pauvretë des familles

La pauvreté est reconnue comme étant un facteur de
risque important relié à la négligence parentale.
D'ailleurs, la majorité des études faites en
négligence démontrent qu'un faible niveau socro-
économique a un effet néfaste sur le niveau de stress
parental. Les parents présentant des incapacités
intellectuelles sont souvent inaptes à occuper un
emploi rémunéré et leur seule ressource financière
est I'aide sociale. Leurs limites cognitives entraînent
une situation socio-économique précaire et un faible
revenu, favorisant le développement d'un contexte
propice aux difficultés parentales (Schilling &
Schinke, 1984). I l semble que la majorité des mères
ayant des incapacités intellectuelles soient pauvres
ou extrêmement pauvres (Keltner, 1992; Whitman,
Graves & Accardo, 1989). Les problèmes cognitifs
et la vulnérabilité émotionnelle présents dans la
déficience, se conjuguant aux effets de la pauvreté,
placent les parents présentant des incapacités intel-
lectuelles dans des situations de difficultés
parentales à risque élevé (Whitman et al., 1989). En
plus de leur niveau de pauvreté, la majorité de ces
parents ont de la difficulté à gérer leur budget et ils
requièrent du soutien à ce niveau. D'ail leurs, Ray el
al. (199a) indiquent que près de 50 % des individus
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ayant des incapacités intellectuelles qui participent à
leur programme d'aide ne peuvent gérer seuls leur
budget.

Le stress vëcu dans l'exercice du rôle parental

Un statut socio-économique faible, l 'absence d'un
conjoint et I ' isolement social sont autant de facteurs
de risque qui peuvent hausser le stress vécu
quotidiennement. Chez les parents présentant des
incapacités intellectuelles, ces facteurs de risque co-
existent fréquemment avec leurs incapacités
intellectuelles, ce qui fait en sorte qu'i ls vivent
souvent un niveau de stress critique. Le sentiment
d'incompétence vécu par plusieurs de ces parents
contribuerait également au stress qu'i ls ressentent
(Feldman, 1998). Pour Feldman, Léger et Walton-
Allen (1997), les parents ayant des incapacités
intellectuelles ont un niveau de stress supérieur à la
population générale et leur niveau de stress ne
s'atténue pas avec le temps, au contraire, il
augmente avec l 'âge de I 'enfant. Dans une étude
qu'i ls ont menée auprès de 82 mères présentant des
incapacités intellectuelles, i l  fut démontré que celles-
ci avaient un niveau de stress cliniquement
significatif. De plus, les mères ayant des enfants
d'âge scolaire obtenaient un résultat beaucoup plus
élevé que les mères d'enfants d'âge préscolaire et en
bas âge. Selon Guay et al. (1997), les incapacités
intellectuelles l imitent non seulement les habiletés
cognitives, mais également les habiletés sociales et
la capacité adaptative, contribuant ainsi à hausser le
stress vécu quotidiennement.

Les expëriences d'abus et de négligencevëcues en
bas âge

Un autre facteur qui, associé aux incapacités
intellectuelles, peut nuire aux habiletés parentales est
ce que ces parents ont vécu durant leur propre
enfance. Se basant sur les caractéristiques et
I 'ensemble des données d'environ 200 familles,
Feldman (1998) mentionne que lorsque ces parents
étaient enfants, plusieurs d'entre eux furent victimes
d'abus et de négligence. Même une fois adultes, les
incidents d'abus sont fréquents dans la vie des
individus présentant des incapacités intellectuelles et
ce, en dépit des efforts déployés en matière
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d'éducation sexuelle et de développement aux
habiletés sociales (Khemka & Hickson, 2000). En
plus de I 'exploitation sexuelle, les individus
présentant des incapacités intellectuelles sont
fortement à risque d'être victimes d'abus physique,
psychologique et verbal, et de négligence de la part
des membres de leur entourage (Conway, I994).

L'absence de soutien social

Peu d'études se sont intéressées au soutien social des
parents présentant des incapacités intellectuelles. I l
est toutefois clair que les menrbres des fanrilles et les
différents professionnels oeuvrant auprès de ces
parents jouent un rôle in.rportant dans la vie de ces
demiers (Llewellyn, McConnell, Cant & Westbrook,
1999). Llewellyn et al. (1999) ont réalisé une étude
auprès de 25 nrères présentant des incapacités
intellectuelles. Les résultats ont démontré que le
réseau moyen de ces mères comptait 5,96 personnes
par mère, pour un total de 149 personnes, dont 38 %
sont des membres de la famille, 28 % des
professionnels du réseau de la santé, 20 % des anris,
7 oÂ des conjoints et 4o/o des voisins. Ces mères
reçoivent donc du soutien des membres de leur
famille et des professionnels du réseau de la santé
dans une proportion de 73o/o. À titre comparatif,
Ethier e/ al. (1993) démontrent que les mères
négligentes non déficientes ont en moyenne 4,25
personnes dans leur entourage à qui elles peuvent
faire appel en cas de besoin. Ici, nous voyons que les
parents présentant des incapacités intellectuelles ont
davantage de soutien que les familles négligentes de
niveau socio-économique faible. D'autres études
menées par Tucker et Johnson (1989) et Zetl in,
Weisner et Gall imore (1985) ont dénrontré que le
soutien social des parents présentant des incapacités
intellectuelles provient principalement de la fanrille
proche, plus particulièrement de leur mère et de leur
père, et qu'ils ont peu de relations à I'extérieur de la
famille immédiate. D'ailleurs, plusieurs auteurs
s'accordent à dire que ces parents sont isolés
socialement (Andron & Tymchuk, 1987; Booth &
Booth, 1995). Cet isolement social serait surtout
attribuable à la pauvreté, ainsi qu'à la difficulté
d'établir des relations sociales. Selon Espe-
Sherwindt et Kerlin (1990), I 'absence de soutien
social oeut mener à une détérioration des habiletés

parentales, alors que Andron et Sturm (1973) et
Seagull et Scheurer (1986) vont dans le même sens
en spécifiant que I'absence de soutien peut conduire
au retrait de I'enfant de la famille.

Les caracléristiques des enfants de parents
présentanl des incapacités intellectuelles

Dans une étude de Reed et Reed (1965), ces demiers
ont procédé à l 'évaluation intellectuelle de 7,778
enfants. Cette étude révèle que lorsque les deux
parents présentent des incapacités intellectuelles,
40 % des enfants présentent également des
incapacités intellectuelles, l5 % si seulement un des
parents présente des incapacités intellectuelles et
I % si les deux parents ont un quotient intellectuel se
situant dans la moyenne. D'autres études menées par
Feldman et Walton-Allen (1997) et Whitman et
Accardo (1990) ont confimré que le taux de
prévalence de retard intellectuel chez les enfants
vivant avec un parent ayant des incapacités
intellectuelles se situe entre 30 oÂ et 40 oÂ.

De leur côté, Feldman et Walton-Allen (1997) ont
réalisé une étude auprès de 27 enfants de mères
ayant des incapacités intellectuelles et 25 enfants de
mères n'ayant pas d'incapacités intellectuelles. Ces
auteurs arrivent à la conclusion que les enfants
élevés par des parents présentant des incapacités
intellectuelles ont un QI significativement inférieur à
ceux élevés par des parents n'ayant aucune
incapacité intellectuelle. Chez les enfants de mères
ayant des incapacités intellectuelles, 59% fréquen-
tent une classe spéciale, conrparativement à 12%
des enfants de parents n'ayant aucune incapacité
intellectuelle. Dans cette nrême étude, les auteurs ont
également étudié le comportement d'enfants de
mères présentant des incapacités intellectuelles et
selon le Child Behavior Checklist (Achenbach,
l99l), plus de 40oÂ d'entre eux présentent des
problènres de comportement.

Plusieurs chercheurs ont dénrontré que les enfants de
parents présentant des incapacités intellectuelles sont
à risque de retards de développement (Crittenden,
1988; Feldman et al., 1992; Feldman & Case, 1997,
1999; Tymchuk & Feldman, l99l), de diff icultés
psychosociales et de problènres de conrportenrent
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(Feldman, 1998; Feldman & Walton-Allen, 1997).
Selon Feldman et al., (1992), Feldman et Case
(1997 , 1999), ainsi que Tymchuk et Feldman ( I 99 1 ),
le risque de retards de développement serait
attribuable à un environnement inadéquat.

Feldman et al., (1985) ont évalué le développement
de 12 enfants âgés de deux ans, nés de mères ayant
des incapacités intellectuelles. Leurs résultats
révèlent que les enfants accusent des retards de
développement, plus particulièrement au niveau du
langage. Pour leur part, Keltner, Wise et Taylor
(1999) ont étudié les effets de la pauvreté et de la
déficience intellectuelle sur le développement
d'enfants de deux ans nés de 38 mères présentant
des incapacités intellectuelles et de 32 mères ne
présentant pas d'incapacités intellectuelles. Toutes
les mères de l'étude étaient d'un niveau socio-
économique faible. Les résultats démontrent que
42%o des enfants des mères présentant des incapa-
cités intellectuelles accusent un retard de dévelop-
pement, comparativement à 12 %o des enfants des
mères sans incapacité intellectuelle.

Plusieurs auteurs s'accordent à dire que plus I'enfant
vieillit, plus les parents ayant des incapacités
intellectuelles ont de la difficulté à assumer leur rôle
parental et à répondre aux besoins de I'enfant. Des
études auprès d'enfants fréquentant l'école suggè-
rent que ceux issus de parents ayant des incapacités
intellectuelles sont à haut risque de retards de
développement, lesquels s'aggravent à mesure que
I'enfant grandit. D'après Accardo et Whitman
(1990), les difficultés rencontrées par les parents au
niveau du développement et des besoins des enfants
d'âge préscolaire semblent s'intensifier et devenir
insurmontables lorsque ceux-ci atteignent l'âge
scolaire et I'adolescence. Ces mêmes auteures ont
évalué 107 enfants référés à un centre d'aide à
I'enfance. De ce nombre, 35 avaient plus de six ans
et ceux-ci manifestaient plus de problèmes au niveau
du développement social et affectif que les enfants
plus jeunes. En plus des problèmes de dévelop-
pement, ces enfants, plus spécialen'rent les garçons,
sont à haut risque de développer des problèmes de
comportement dès qu'i ls atteignent l 'âge scolaire
(Feldman, 1998).

DÉCEMBRE 2OO2

OBJECTIF DE L'ÉTUDE

Bien que plusieurs études démontrent les limites des
personnes présentant des incapacités intellectuelles
lorsqu'elles sont confrontées à un rôle de parent,
(Crittenden & Bonvil l ian, 1984; Feldman, 1994; Ray
et al., 1994; Whitman et al., 1987\,les recherches de
Tymchuk et Andron (1992) rapportent que les
parents ayant des incapacités intellectuelles qui
reçoivent les services nécessaires présenteraient une
condyite parentale adéquate avec des enfants en bas
âge. A notre connaissance, au Québec, aucune étude
empirique n'a été effectuée auprès de familles dont
I'un des parents présente des incapacités intellec-
tuelles. Notre objectif est de décrire la situation
familiale et la relation mère-enfant sous diverses
dimensions, telles que le soutien social reçu par les
parents, les services qui leur sont octroyés, le niveau
de stress parental, le niveau de bien-être de I'enfant
au sein de sa famille, le niveau de développement
général de I 'enfant et les indices de problèmes de
comportement de I'enfant dans sa famille.

Nous présumons que les résultats démontreront que
les enfants, dont les parents sont soutenus, auront un
développement normal et ne présenteront pas
d'indices de problèmes de comportement.

MÉTHoDE

Participants

L'échantil lon est composé de l1 familles (l I mères
et 12 enfants) qui furent recrutées auprès de quatre
centres de réadaptation au Québec. Pour participer à
la recherche, les mères devaient avoir une incapacité
intellectuelle reconnue et recevoir des services
réguliers d'un centre de réadaptation spécialisé en
déficience intellectuelle. Les mères ont été recrutées
sur une base volontaire et un consentement écrit fut
obtenu. Le tableau I présente la description des
familles monoparentales (n:6), alors que le tableau
lA donne un aperçu des familles biparentales (n=5).
Cinq mères présentent une déficience légère (QI
entre 50 et 75), alors que les 6 autres présentent une
déficience moyenne (QI entre 35 et 50). Selon
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I'Echelle de Reiss (Reiss, 1988), 3 mères présentent
un ou plusieurs indices de psychopathologie. Toute-
fois, aucune d'entre elles n'a de suivi psychiatrique.
Nous observons cependant que cinq mères rappor-
tent avoir subi des abus sexuels ou de la violence
dans leur famille d'origine. Perte initiale de sujets :
deux mères se retirèrent après une première
rencontre, de crainte que les renseignements qu'elles
donneraient serviraient à leur retirer la garde de leur
enfant. Une mère a été retirée de l'étude, car elle
présentait une lenteur intellectuelle (QI >75). Deux
enfants ont été exclus, car ils sont atteints de défi-
cience intellectuelle, de microcéphalie et de paraly-
sie cérébrale et aucun test n'a pu leur être administré
directement. Un autre enfant n'a pas participé à cette
recherche, car i l  est âgé de 16 ans, i l  vit en famille
d'accueil et i l  n'a aucun contact avec sa mère. Les
tableaux 2 et 3 présentent les données socro-
démographiques de l 'échantil lon retenu pour les
mères et les enfants.

Instruments de mesure

Mesures directes aux mères

Le Quesrionnaire démographique çEthier et al.,
1998a) a permis de recueil lrr les différentes infor-
mations concernant les mères, soit leur âge, leur état
civil, leur scolarité, leur situation économique, etc.
Les différents événements de la vie des mères durant
leur enfance et leur adolescence (ruptures, place-
ments, violence, abus, etc.) furent obtenus à partir du

Questionnaire d'Informations sur le parent (Ethier
et al., 1998a). Le Ql des mères fut évalué à I 'aide de
L'Epreuve Individuelle d'Habiletë Mentale (EIHM)
(Chevrier, i989). Cet instrument vise à évaluer le
niveau de fonctionnement intellectuel du partici-
pant.r Le soutien que les mères reçoivent àe leur
entourage a été évalué à I'aide du Questionnaire sur
le Soutien Social du Parenl. Cet instrument est
conrposé de neuf items tirés du test de Sarason,

L'American Associat ion on Mental  Retardat ion (AAMR)

réfère à un Ql entre 50 et 75 pour une déficience légère,
err t re 35 et  50 pour une dé{ ic ience moyenne, entre 20 et
35 pour une déf ic ience sévère et  de moins de 20 pour une
déficience orofonde.

Levine, Basham el Sarason (1983), traduits et vali-
dés pour une population défavorisée par Ethier et al.
(1998a). Ce questionnaire vise à identif ier le nombre
et le type de personnes qui composent le réseau
social du participant. L'lndex de Stress Parental
(forme brève) (Abidin, 1990; traduit et validé pour
une population québécoise par Bigras, LaFrenière &
Abidin, 1996) permet de dresser un profil des stress
qui peuvent affecter I'harmonie du système parent-
enfant. ll est composé de trois échelles :

. détresse parentale ;

. interaction dysfonctionnelleparent-enlant ;

. enfant diff ici le.

L'échelle de détresse parentale mesure quatre sous-
échel les:

. la dépression et le sentiment de compétence du
parent ;

. la restriction ;

.  I ' iso lement  socia l  :

. la relation conjugale.

Quant à l 'échelle d'interaction dysfonctionnelle
parent-enfant, celle-ci regroupe trois sous-échelles :

.  acceptabi l i té ;

. renforcement ;

. attachement.

Finalement, l'échelle enlant difficile regroupe quatre
sous-échel les:

. adaotabil ité :

exrgence ;

humeur ;

hyperactivité.
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Tableau I

Description des familles (N=11) - Mères monoparentales (n=6)

Un seul père, ne vivant pas avec la mère, a pu être évalué. *  Non évalué

Tableau lA

Description des familles (N:ll) - Mères avec conjoint (n=5)

Famil les

Niveau de déficience Indices de
nsvch onn fho lno ie Enfants

part icipants Age des enfants Sexe
Mères Pères Mères Pères

#l - Mère

#2 - Mère

#3 - Mère

#4 - Mère

#5 - Mère

#6 - Mère

Moyenne

Légère

Légère

Moyenne

Légère

Moyenne

N/E*

N/E*

N/E*

N/E*

Légère

N/E*

Oui

Non

Non

Oui

Non

Non

NiE'}

N/E*

N/E*

N/E*

Non

N/E*

8 ans l0  mois

2 ans 3 mois

l2 ans 4 mois

l3 ans 8 mois

4 ans

6 ans 2 mois

Fi l le

Garçon

Fi l le

Fi l le

Garçon

Fi l le

Familles

Niveau de déficience Indices de
psychopathologie Enfants

participants Age des enfants Sexe

Mères Pères Mères Pères

#7 - Mère

#8 - Mère

#9 - Mère

#10 -  Mère

#l I - Mère

Légère

Moyenne

Moyenne

Moyenne

Légère

N/E*

N/E*

Lenteur

Moyenne

N/E*

Oui

Non

Non

Non

Non

N/E*

N/E*

Non

Non

N/E*

I

I

2

I

I

3 ans 6 mois

3 ans 7 mois

5 ans 7 mois

l0 ans 8 mois

9 mois

7 mois

Garçon

Garçon

Garçon

Fi l le

Fi l le

Garçon

Deux pères demeurant avec la mère ont pu être évalués.

DÉCEMBRE 2OO2

*  Non évalué.
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Tableau 2

Données sociodémographiques

Mères (N=11)

moyen

civil

Célibataires

Conjointes de fait

Mariées

Séparées ou divorcées

Scolarité

Classe spéciale

Revenus annuels

Inférieurs à $ I 0,000.00

$ I 0,000.00 à $l 5,000.00

s r s,000.00 à s20,000.00

$30,000.00 à $35,000.00

Antécédents d'abus sexuels

Antécédents de violence physique

32,5  (E .T .5 ,4 r )

Cet instrun.rent permet aussi d'évaluer Ie slress total
du parent dans I'exercice de son rôle parental. Cette
demière échelle est une indication du stress qu'un
parent peut vivre en lien avec son rôle parental. Le
score de stress total est obtenu par la somme des
stresseurs, soit la détresse parentale, l'interaction
dvsfoncti onnelle oarenGenfant et I' enfant diffici le.

Mesures indirectes aux mères

Les indices de psychopathologie ont été évalués à
I'aide de L'Echelle de Reiss (Reiss, 1988). Cette
échelle a été conçue pour des adolescents et des
adultes présentant des incapacités intellectuelles. Cet
instrunrent de mesure dégage des indices de
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Tableau 3

Données sociodémographiques

Enfants évalués (N = 12)

Filles (n:6) Garçons (n:6)

Age moyen

Fréquentation scolaire

Primaire

Matemelle

Problènles acadénriques

Incapacité intellectuelle

Abus sexuels d'un tiers

Antécédents de placement en famille
d 'accuei l

Placement au moment de l 'étude

8,74 ans
(É.r.4, i2)

0

4

I

3

2

I

3,25 ans
(É.r .  r ,6e)

0

I

0

0

I

I

psychopathologie, mais ne permet pas de poser un
diagnostic. l l  est complété par I ' intervenant
responsable du dossier, selon la connaissance qu'i l  a
de la mère. L'lnvenlaire concernanl le bien-être de
l'enfant (Magura & Moses, 1986; validé pour une
population québécoise par Vézina & Bradet, 1990)
vise à déterminer les diff lcultés l iées à I 'exercice des
responsabilités parentales pouvant affecter le bien-
être de I'enfant. Ce questionnaire est complété par
I' intervenant responsable du dossier à partir de ses
observations de la famille dans son milieu naturel. I l
permet de faire ressortir les donraines qui présentent
le plus de risque pour l 'enfant et de mettre en
évidence les zones dans lesquelles les capacités

DÉCEMBRE 2OO2

parentales sont présentes ou semblent plus
déficientes. I l permet d'observer, d'organiser, de
nuancer, l 'évaluation d'une situation fanril iale à
partir de 43 facettes ou échelles bien distinctes du
concept de bien-être de I 'enfant, lesqtrelles sont
regroupées en 3 facteurs et 5 din.rensions pouvant
affecter le développement de l 'enfant. Les résultats
sont répartis selon quatre catégories de risque : très
haut risque, haut risque. risque nroyen et risque
faible à nul. Cet instrunrent est couranrnlent uti l isé
dans les Centres Jeunesse au Québec. Les services
professionnels odroltl5 oux parents furent identifiés
lors d'un entretien avec I 'tntervenant responsable du
dossier de la famille.
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Mesures directes aux enfants

Le niveau intel lectuel des enfants de six ans et plus
fut évalué à I'aide des Matrices Progressives de
Raven (Raven, Court & Raven, 1983). Cet instru-
ment permet de déterminer si I'enfant présente une
incapacité intel lectuel le ou non. I l  ne donne pas le

QI de I 'enfant, mais précise à quel percenti le i l  se
situe par rapport à son groupe d'âge. Le développc-
ment des enfants de cinq ans et moins fut évalué à

,  , . : ,  , ,  ,
I'aide de l'Echelle de développement Harvey (Har-
vey, 1984). Cette échelle mesure la motrici té, l 'auto-
nomie, le graphisme, le langage et les connaissances.

Mesures indirectes à I 'enfant

Le Questionnaire d'lnformations concernant I'envF
ronnement premier de I'enfant-cible 1Éthier er al.,
1998b) a permis de recueil l i r  les informations relat i-
ves aux enfants, soit  l 'âge, le sexe, la fréquentation
scolaire, ainsi que les événements vécus par ces
demicrs au cours de leur enfance. Ce questionnaire
est complété par la mère. La Liste de comportements
pour enfant d'Achenbach (Achenbach, I  99 I ;  traduit
pour une populat ion québécoise par Pett igrew &
Bég in ,  1993)  a  permis  de  c ib lc r  les  ind ices  de  pro-
blèmes de comportement chez les enfants. Ce ques-
t ionnaire est complété par le parent selon la percep-
t ion qu' i l  a de son enfant. La version 2-3 ans mesure
les comportements de I 'enfant selon 8 échelles : Ia
dôpression, le retrait ,  les troubles du sommeil,  la
somatisation, l 'agressivité, la destruction, I ' inter-
nal isat ion et I 'extemalisation. La vcrsion 4 ans et
plus mesure le retrait ,  la somatisation, I 'anxiété et la
dépression, les problèmes de social isat ion, les
troubles de la pensée, I 'attention, les conrportements
dél inquants, I 'agressivité, I ' intemalisation et
I 'external i  sat ion.

PROCÉDURE

Toutes les mères furent rencontrécs par unc étu-
diante à la maîtr isc en psychologic. Les rcncontrcs
se déroulaient au domici le des ntèrcs. Chaquc nrèrc
fut rencontrée à deux ou trois rcpriscs ct chaque
rencontrc durart entrc une hcltrc ct dcntic ct dcux
heures .  A f in  dc  s 'assurc r  dc  la  va l id i té  dc  contcnu

des réponses dcs nrères évaluées, la passation se
laisait  en présence de I ' intcrvenant rcsponsable du
dossier de la famil le. La présence de I ' intervenant
visait  à mettre en confiance la mère, à s'assurer que
cette dernière conrprenait bien les questions et dans
certains cas, à nuancer les réponses aux questions
posées. Les enfants ont été rencontrés pour leur
évaluation au donrici le de leurs parents à une reprise.

RESULTATS

Soutien social du rent

Le réseau social dcs nrères est composé de 76
pcrsonncs, pour unc moyenne de 6,9 personncs par
mère. La I ' igure I présente la composition de ce
réseau. La lamille élargie (frères, sæurs, beaux-
frères, belles-sæurs, beaux-parcnts, grands-parents,
etc.) représenTe 39 To du nombre total de personnes
nommées comme source de soutien. Les propres
parents dcs mères représentent seulement 15 oÂ du
soutien reçu. I l faut toutefois souligner ici que les
parents dc quelques mères étaient déjà décédés au
momcnt dc cette étude, alors qu'unc mère n'avait
plus ses parents, 2 nrères avaient perdu lcur pèrc ct 2
autrcs mères avaient perdu leur propre mère. Les
prolessionnels du réscau de la santé et dcs services
sociaux et les groupes d'entraide communautaire ont
été mentionnés dans une proportion de l7 %. Ainsi,
selon la perception des mères de notre étude, les
membres de la lamille occuperaient la proportion la
plus importante de leur réseau de soutien, soit une
proportion dcux lois plus grande que celle occupée
par les professionnels.

Le soutien apporté par les enlants représente 4Yo du
soutien rcçu, suggérant ici un non-renversement des
rôles dans la majorité des familles. En effet, i l  serait
problématique que des parents purssent comptcr sur
le soutien émotionnel de leur jeune cnfant. Les
conjoints, présents dans 5 familles sur I l, contri-
buent à 4ok du soutien global apporté. Toutefois, si
I 'on trent compte exclusivement des mères
biparcntalcs, 3 d'entre elles (60 o%) nrentionnent leur
conjoint comnre sourcc de soutien. En d'autres
tcrnres, lorsquc lc conjoint est présent dans la
famillc, i l  est pcrçu conrnrc une source rnrportante
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d'aide. Enfin, l8 0/o du soutien social proviendrait
d'amis et 3 o/o de voisins ou de connaissances. Ce
demier résultat nous paraît intéressant dans la
mesure où les personnes soutien sont stables. l l  peut
représenter un indice d'intégration sociale de la
personne ayant une incapacité intellectuelle.

Services Drofessionnels recus par les parents

Toutes les familles de cette étude reçoivent des ser-
vices de soutien à domicile par un intervenant d'un
centre de réadaptatron en déficience intellectuelle.
Ces services sont dispensés à raison d'une fois par
semaine pour 8 familles (72,7 %), alors que pour les
3 autres familles (27,3 %), les services sont
dispensés à raison d'une fois aux deux semaines ou à
la demande de la famille selon le besoin. De plus,
toutes les familles reçoivent du soutien additionnel,
soit d'un Centre local de services communautaires
(CLSC), de la Protection de la Jeunesse (DPJ), d'un
centre hospitalier, ou d'un groupe d'entraide. Les
familles de cette étude reçoivent donc des services
professionnels variés de différents organismes afin
de les aider à assumer leur rôle parental. Néanmoins,
i l est possible que les familles de notre étude
bénéficieraient, outre les services professionnels, de
visites d'aide à domicile par des familles soutien,
bénévoles ou non. Les effets positifs des familles
visiteuses, sur différents types de clientèles, ont été
démontrés notamment par Olds et al. (1998).

Services professionnels reçus par les enfants

Au niveau scolaire, trois enfants qui fréquentent le
primaire reçoivent des services, soit d'un orthopho-
niste ou d'un psycho-éducateur, ou fréquentent une
classe spéciale. De plus, une enfant, en raison d'un
diagnostic de déficience intellectuelle, reçoit les ser-
vices d'un centre de réadaptation et un autre enfant
reçoit des services d'un centre de réadaptation
physique pour des retards de développen.rent, ainsi
que des services d'un centre hospitalier en ortho-
phonie. Les différents services octroyés aux familles
sont présentés au tableau 4.

Le stress parental

La {igure 2 présente le nontbre de mères atteignant

oÉcnmnRB zooz

un niveau de stress parental très élevé, se situant au
90" percenti le de la populat ion générale. À l 'échel le
interaction dysfonctionnelle parent-enfalt/ (accepta-
bi l i té, renforcentent et attachement à I 'enlant),  7
mères (63,6 %) atteignent le seui l  cl inique. Ce
résultat nous apparaît préocccupant, puisqu' i l
s ignif ie que la majori té des mères se perçoivent
comme acceptant peu leur enflant, se sentent peu
renforcées par lui ,  ou attachées à lui.  A l 'échel le
stress total (détresse parentale, interaction dysfonc-
t ionnelle parent-enfant, enfant dif f ici le), 5 mères
(45 ,5%)  v iven t  un  n iveau de  s t ress  c r i t ique .  Ces
mères perçoivent leur situation personnelle éprou-
vante. De ces 5 mères, 4 perçoivent leur enfant
comnle dif f ici le (adaptabi l i té, exigence, hunreur,
hyperactivi té).

Inventaire concernant le bien-être de I 'enfant
( ICBE)

La figure 3 présente le nombre de familles ayant un
risque moyen à I 'un ou I 'autre des facteurs ou
dimensions concemant Ie bien-être de I 'enfant. Les
résultats les plus signif icat i ls se situent au facteur
dispositions parentales qui mesure plus spécifi-
quement la capacité des parents à assurer les soins à
I 'enfant, la reconnaissance des problèmes par les
parents, la motivation des parents à résoudre les
problèmes et la coopération des parents avec les
services. Pour ce facteur, 9 fanl l les (81,8 %) attein-
draient un r isque moyen et parmi cel les-ci,  6
famil les (54,5 %) auraient un r isque moyen de
négligence ëmotionnelle. La dimension de négli-
gence émotionnelle t ient compte, entre autres, de
I 'acceptation des enfants, des manifestat ions d'affec-
tion, de I'approbation des enfants, des attentes des
parents face aux enfants et de la cohérence de la
discipl ine au foyer. Ces résultats vont dans le même
sens que ceux obtenus à I ' lndex de stress parental.

Les Matrices Progressives de Raven

Pour les enfants âgés de 6 ans et plus (n=5), 4
d'entre eux (80 %) ne présentent aucune incapacité
intel lectuel le (Ql >5" percenti le). Un enfant se situe
entre le 5" et le I 0" percentile, un autre entre le 25'' et
le 50" percenti le, alors que deux autres enfants se
situent au-delà du 95" percenti le. Un enfant (20 %)
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Services Nombre de familles Personnes qui
reçoivent les services

Centre de réadaptation

Section adulte

- Aide éducative à domicile

- Soutien à I ' intégration au travail

Section enlance

Aide éducat ive  à  domic i le

Stimulat ion

Centre local de services comntunautaires (CLSC)

- Soutien n.ratériel, affectifet éducatif

Protection de la Jeunesse (DPJ)

Soutien matériel, affectif et éducatif

Centre hospitalier

Orthophonie

Groupe d'entraide

Services à l 'école

Orthophonie

Psycho-éducation

Classe spéciale

r  l  (100 %)

2 (t8,2 %)

|  (7 ,7 %)

t  (7,7 %)

7 (63,6%)

3  (27 ,3%)

|  (1,7 %)

| (7,7 %)

3  (23 ,1%)

Mères

Mères

Enfant (Déficience)

Enfant (Retard de
développement)

Mères et enfants

Mères et enfants

Enfant

Mère

Enfants

Tableau 4

Services octroyés aux familles (N:l l)
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Fieure 1

Composition du réseau de support social pour les mères

Famill€ élargie
39%

Fisure 2

Index de stress parental (ISP) - Nombre de mères atteignant le seuil clinique du 90" percentile

8

7

6
o(l)
. 9 c
È
€ 4
(D

- c l ?

o2 . 2
,|

0
Détresse parentale Interaction

dysfonctionnelle
parent-enfant
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Enfant difficile
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présente des incapacités intellectuelles (QI<5"
percentile).

Échelle de déveloopement Harvev

Le quotient de développement moyen des enfants de
5 ans et moins (n=7) est de 1,07, soit comparable au
développement des enfants du même âge de la popu-
lation générale, la moyenne étant de I (tableau 5).
Toutefois, 2 enfants (28,6%) obtiennent un quotient
de développement inférieur à l, tandis qu'un autre
enfant se situe à la l imite, soit 0,99. Si I 'on considère
les résultats individuels, on remarque à l 'échelle du
graphisme, que 5 enfants (71,4 %o) présentent un
retard allant de 3 à 25 mois. L'on retrouve également
des retards à l'échelle de connaissances pour 3
enfants (42,9 o ), ces retards s'échelonnant entre 4 et
13 mois. Au niveau du langage,4 enfants (57,1 %)
accusent des retards de développement variant entre
I  et  l5  mois.  À l 'échel le  de la  motr ic i té ,3 enfants
(42,9 %) présentent des retards entre I et 9 mois,
tandis qu'à l 'échelle de I 'autonomie, un seul enfant
présente un retard de 23 mots.

Liste de comportements pour enfants d'Achen-
bach

Chez les enfants d'âge préscolaire, 5 ans et moins
(n:5), 40 %o d'entre eux présenteraient, selon la
perception de leur mère, des indices de problèmes de
comportement les situant au-delà du 95" percentile
de la population générale, c'est-à-dire que seulement
5 % des enfants du même âge présentent de tels
indices. Chez les enfants d'âge scolaire (n:5), 80 %
de ces enfants présenteraient un ou plusieurs indices
de problèmes de comportement (95" percentile).

Dans I'ensemble, 60 o% des enfants seraient perçus
par leur mère comme ayant des indices élevés de
problèmes de comportement (voir tableaux 6 et7).

Vignette clinique

Les résultats présentés plus haut donnent un aperçu
global des données obtenues pour I 'ensemble des
familles évaluées. La nrise en commun des résultats
permet de situer ces fanrilles par rapport à la popula-
tion générale, nrais elle ne pernlet pas de com-

prendre les différences individuelles qui existent

entre les familles dont la mère présente des

incapacités intellectuelles. Malgré nos efforts pour

recruter des familles comparables, chacune d'elles

représente une situation particulière, voire unique.

Nous aimerions illustrer ici une situation oir la

famille se trouve, en comparaison avec les autres

familles de notre étude. dans une situation
relativement favorable sur le plan socio-économique
et social.

Carole (nom fictifl est âgée de 27 ans, elle a une

déficience moyenne. Elle ne relate aucune siluation

d'abus ou de négligence duranl son enfance et elle

ne présente aucun indice de psychopathologie. Son

conjoint est âgé de 34 ans. Ce dernier n'a pas de

dëjlcience reconnue, mais il esl atleint de dystrophie

musculaire depuis la fin de I'adolescence. Carole

lravaille à lemps plein comme cuisinière, alors que

son conjoint occupe lui aussi un emploi à lemps

plein comme journalier. Ils ont des revenus annuels

se chff iant entre $15,000.00 et $20,000.00, ce qui

les silue lëgèremenl au-dessus du seuil de pauvreté
(Conseil Canadien du Développement, 2000). Ils ont

un fils, Alexandre (nom fictifl, âgë de 3 ans 7 mois.

Ce dernier fréquente la garderie à raison de 5 jours

par semaine. Alexandre accuse des retards de

développement au niveau de la molrici!é, de

l'autonomie, du graphisme et du langage. Il a un

quotient développemental de 0,71, ce qui est très

inférieur ù la moyenne des enfants de son âge. Il

présente également des trails d'anxiëté et un indice

élevé de somatisation eI d'internalisation (95'

percentile). Selon Carole, son conjoint ne lui

apporle aucun soutien. Toutefois, elle reçoit du

soutien d'une intervenanle d'un centre de réadap-

talion en dëficience inlellecluelle et d'une inlerve-

nante sociale du CLSC. De plus, Alexandre reçoil

des services en ergothërapie. Carole mentionne

ëgalement qu'elle reçoit de I'aide de ses parents, de

ses frères et d'amis. Malgré toul le support qui lui

est oclroyë, Carole atteint le seuil clinique au niveau

de I'inleraction dysfonclionnelle parenl-enfant et

elle perçoit Alexandre comme étant un enfant

dfficile. De façon globale, elle prësente un slress
parental très élevé. Carole démontre ëgalement un
risque moyen au facteur disposilions parentales el à

la dimension de nëgligence émolionnelle.
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Fisure 3

Inventaire concernant le bien-être de I 'enfant (ICBE)
Nombre de familles qui présentent un risque moyen selon les différents facteurs ou dimensions
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Cmdillns de vie Dispotiltbns Caract&istiques Négligenco Négligenæ Nfuligenæ

aufoyef parantales del'enfant physhue physhue émotionnelle
corporelle environnementale

Tableau 5

Echelle de développement Harvey (Harvey, 1984)

Abusphysique Troublesde
comporlemeflt

Résultats individuels (en mois) pour les enfants (n=7) âgés entre 0 et 5 ans

Enfants Age Motricité Autonomie Graphisme Langage Connaissances Q.D.

I "' enfant 27 48 29 24 24 27 l , l 3

2" enfant 42 69 72 31 45 5 l t ,28

3" enfant 43 36 20 27 30 39 0,7 |

4" enfant 67 90 75 42 72 54 0,99

5" enfant 9 T4 l 0 l 0 t 4 t 2

6" enfant 7 6 8 8 6 t z 1 , 1 4

7" enfant 48 39 66 36 J J 39 0,89

Moyenne 34,7 43,1 40 25,4 32 33,4 1,07

DECEMBRE 2OO2 t47



Cette vignette démontre bien que Carole rapporte
des difficultés dans son rôle de parent et ce, en dépit
de tous les services et de I 'aide qu'elle reçoit. Si I 'on
se réfère aux différents facteurs de risque reliés à la
négligence, son niveau socio-écononrique est légère-
ment au-dessus du seuil de pauvreté, elle ne relate
aucune situation d'abus ou de négligence dans son
enfance, elle ne présente aucun indice de psycho-
pathologie selon son intervenant et elle reçoit du
soutien régulier de son entourage, ainsi que des
services formels. De plus, Carole occupe un enrploi
rémunéré à temps plein. Dans ce cas-ci, I ' influence
de la déficience intellectuelle pourrait être déternrr-
nante. Néanmoins, nous devons demeurer prudent
dans notre interprétation, en raison des limites des
mesures utilisées et des autres facteurs non évalués.
Par exemple, des dimensions importantes telles que
le l ien d'attachement entre Carole et son fi ls n'ont
pas été mesurées et peuvent avoir une influence
considérable sur la conduite de I 'enfant.

DISCUSSION

Près de la moitié des mères de l 'étude ont un niveau
de stress parental irès élevé en comparaison avec la
population générale et la majorité d'entre elles
éprouvent de grandes difficultés à se sentir attachées
à I'enfant et renforcées par lui. Ces données,
provenant des mères elles-mêmes, peuvent être
mises en relation avec la perception des intervenants
qui évaluent ces familles comme présentant des
risques moyennement élevés à prendre soin de
I'enfant, à reconnaître les problèmes existants et à
s'investir sur le plan émotionnel, comme par
exemple, manifester de I'affection à I'enfant.

La négligence émotionnelle présente chez plus de la
moitié des familles confirme les résultats de
Crittenden et Bonvil l ian (1984), pour qui le niveau
de sensibil i té matemelle est relativement bas chez
les mères présentant des incapacités intellectuelles.
Une faible proportion de ces mères auraient des
comportements affectueux envers leur enfant.
D'ail leurs, Tymchuk et al. ( 1987), ainsi que
Tymchuk et Andron (1988) qualif ient les inter-
actions entre les parents présentant des incapacités
intellectuelles et leur enfant comme étant restric-

tives, punitives, non stimulantes, peu fréquentes et
s'établissant toujours sur un même mode de
communication. Il est possible que la grande
détresse dans laquelle se trouvent les mères
lorsqu'elles exercent leur rôle parental nuise à
I'attachement et à la sensibilité envers I'enfant. En
effet, celui-ci est davantage perçu par la mère
comme une source de < problèmes > et moins
comnre une source de réconfort et d'affection.

Au niveau du développement général et cognitif des
enfants, 25 oÂ présentent des retards par rapport à la
moyenne et la majorité, soit 60 o/o, sont perçus par
leur mère comme ayant des problèmes de comporte-
ment élevés d'intemalisation ou d'externalisation.
Le nombre d'enfants présentant des indices de
problèmes de comportements augmente dès qu'ils
atteignent l'âge scolaire. Ces résultats viennent
confimrer les conclusions d'une étude menée par
Accardo et Whitman (1990) à I 'effet que plus les
enfants vieillissent, plus ils manifestent des
problènres de conrportement, tant au niveau social
qu'affectif.

Aux échelles de la motricité et de l'autonomie, de
façon globale, les enfants obtiennent des résultats
supérieurs à leur âge chronologique. Ces résultats
sont comparables à ce que I'on- retrouve dans les
populations d'enfants négligés (Ethier et al., 1993).
Laissés à eux-mênres, les enfants deviennent plus
autonomes. Par contre, au niveau du graphisne, du
langage et des connaissances, il y a des retards très
marqués chez certains enfants. Ces retards pour-
raient être dus notamment à un manque de
stinrulation cognitive de la part du parent. Le fait que
les mères aient de la difficulté à entrer en relatron
avec leur enfant, à lui parler, à jouer avec lui, pour-
rait expliquer le manque de stimulation. Ces résultats
vont dans le même sens que ceux obtenus par
Feldnran et al. (1985) et par Keltner et al, (1999).

Dans cette étude, toutes les mères reçoivent de
l'aide, tant de leur famille que des professionnels du
réseau de la santé et des services sociaux. Compara-
tivement à des recherches faites dans le domaine de
la déficience ou de la pauvreté, le nombre de
personnes composant le réseau des nrères de notre
étude est plus élevé. Les mères nomment comme
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Tableau 6

Liste de comportements pour enfants d,Achenbach - version 2-3 ans (Achenbach, l99l)

Tableau 7

Liste de comportements pour enfants d'Achenbach - Version 4 ans et plus (Achenbach, l99l)

Aucun enfant ne présente des indices de problèmes de comportement aux échelles anxiété-dépression, troubles de la pensée,
comportement délinquant et agressivité.

DÉCEMBRE 2OO2 ug

Enfants
Enfants âgés de 2-3 ans (n=3)

Dépression Retrait Somatisation Agressivité Internalisation Externalisation Score
f innl

l t' enfanl Très élevée Très
élevé Elevée Très élevée Élevée Très

élevé
2" enfant

3" enfant Très élevée Élevée Elevé

Aucun enfant ne présente d'indice de problèmes de comportement aux échelles sommeil et destruction

Enfants
Enfants âgés de 4-13 ans (n=7)

Retrait Somatisation SocialisationAttention Internalisation Externalisation Score
f ïnq l

I "' enfant Très
élevée

2" enfant Très élevée Élevée Elevé

3" enfant Elevé Très élevée Très élevée Très élevée Très
élevé

4" enfant

5" enfant

6" enfant

7" enfant Très élevée Très
élevé



saurce de soutien une moyenne de 6.9 personnes. À
I'instar de l'étude de Llewellyn et al. (1999), le
soutien octroyé aux familles provient surtout des
membres de la famille élargie et des professionnels
du réseau de la santé et des services sociaux.

Les familles de notre étude peuvent compter sur un
bon nombre de professionnels et personnes-
ressources. Toutefois. recevoir des services une fois
par semaine n'est probablement pas suffisant pour
que le parent se sente appuyé dans les tâches
quotidiennes auprès de I'enfant, d'autant plus
que la moitié des familles de notre étude sont
monoparentales. Nous devons alors nous interroger
sur la manière optimale d'aider les familles aux
prises avec un parent ayant une incapacité
intellectuelle, de manière à ce que le parent puisse
éprouver des gratifications à I'exercice de son rôle,
mais aussi de manière à développer la relation
émotionnelle entre le parent et I'enfant. Cette
dimension est primordiale puisqu'elle est liée au
bien-être de I'enfant et à son développement général.
Les programmes identifiés dans la documentation
sont surtout basés sur des apprentissages
instrumentaux, soit sur les soins à donner à I'enfant,
I'entretien de la maison et la gestion du budget. Le
développement d'habiletés sociales et interperson-
nelles, les dimensions de sensibilité maternelle et de
sentiment de compétence sont des dimensions
essentielles à investiguer, tant au plan de
I'intervention qu'au plan de la recherche.

Afin de suppléer à I'aide professionnelle, il
semble que les familles, dont I'un des parents
présente une incapacité intellectuelle, profiteraient
de visites à domicile fréquentes afin de les aider
concrètement dans leurs tâches quotidiennes et
de favoriser le contact émotionnel du parent avec
I'enfant. L'efficacité des familles visiteuses, ou du
parent soutien, (de deux à trois fois semaine) a été
démontrée auprès des familles démunies (OIds el
al., 1998). Les personnes présentant une incapacité
intellectuelle ont de la diff iculté à établir des
relations sociales stables et significatives avec des
personnes autres que les professionnels et les
membres de leur fanrille. Une des tâches de la
famille visiteuse pourrait être d'aider à former et à
maintenir un réseau de soutien social.

Les résultats de cette étude nous éclairent sur la
capacité parentale des personnes ayant une
incapacité intellectuelle. Nous devons cependant être
prudent dans I'interprétation des résultats de l'étude.
En effet, dû à la difficulté de recruter des parents
présentant une incapacité intellectuelle, le nombre de
participants est très restreint et les résultats ne sont
pas nécessairement représentatifs de toutes les mères
ayant des incapacités intellectuelles. Pour ce qul est
des instruments de mesure, ils concernent seulement
certaines dimensions de la relation parent-enfant et
ils ne sont pas exhaustifs

Lors de recherches ultérieures, il serait intéressant
d'isoler les différents facteurs de risque qui peuvent

coexister avec les incapacités intellectuelles, afin

d'avoir une idée plus précise du facteur qui influence
le plus la capacité parentale. Des recherches avec un
plus grand nonrbre de sujets permettraient sans doute
d'évaluer avec plus de précision le rôle de chacune
des variables, ce qui aiderait à établir des program-
mes d'intervention plus adaptés pour ces parents.

Le rôle du père n'a pas été exploré dans cette étude,
puisque seulement trois pères ont pu être évalués et
vu le nombre restreint, les résultats n'auraient pas

été représentatifs du soutien que les pères peuvent

apporter aux mères présentant des incapacités
intellectuelles. Encore là, des recherches avec un
plus grand nombre de sujets permettraient de voir
jusqu'à quel point la présence du père peut

influencer la capacité parentale de ces mères et aider
au développement de I'enfant.

CONCLUSION

Tout en reconnaissant le droit à une vie amoureuse
et sexuelle pour les personnes présentant des
incapacités intellectuelles, il faut reconnaître que la

capacité parentale de ces demières questionne quand

I'on considère la situation des enfants et Ia responsa-
bil ité que doit assumer I 'entourage immédiat, sans
compter le stress quotidien et les difficultés que

vivent ces personnes.

Dans une perspective de prévention, il nous apparaît
essentiel de soutenir ces adultes et ce, dès
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I 'adolescence, afin qu'i ls soient en mesure d'évaluer
la responsabilité que comporte la parentalité et, le
cas échéant, les aider à accepter le fait de ne pas
avoir d'enfant lorsque leurs conditions personnelles
et le contexte dans lequel ils évoluent ne sont pas
favorables. Un soutien individuel et adapté à chaque
situation devrait être apporté à ces personnes, avant
même qu'elles soient parents, afin qu'elles fassent
les choix les plus éclairés possibles et, le cas
échéant, les soutenir dans leur rôle de parent.

Dans une perspective d'éducation et d'intervention,
il est essentiel de mettre en place, idéalement durant
la grossesse, des mesures de soutien pour ces
parents, notamment pour favoriser la qualité des

ABIDfN, R. (1990) Parenting Stress Index. Short Form. Test
Manual. Charlottesville, VA : Universitv of
Virginia.

ACCARDO, P. & WHITMAN, B. (1990) Children
mentally retarded parents. American Journal
Diseases of Children, 144(l), 69-70.

liens relationnels entre le parent et I'enfant. Avec la
venue de I'enfant, il est important de développer des
formules de soutien aux familles, de type <familles
visiteuses ou parents soutien>, de manière à ce que
I'aide apportée soit plus fréquente, plus accessible et
favorise le développement des membres de la
famille.

Enfin, l'étude de la capacité parentale chez les
personnes présentant des incapacités intellectuelles
ouvre une nouvelle voie en recherche, celle de
mieux comprendre les effets du déficit cognitif sur la
relation émotionnelle, afin de hausser le niveau de
sensibilité parentale et favoriser le développement
optimal de I'enfant.

ACHENBACH, T. M. (1991) Manual Jor the Child Behavior
Checklist/4-|8 and 1991 Profile. Burlington, VT:
University of Vermont, Department of Psychiatry.

ANDRON, L.  & STURM, M. L.  (1973) Is <l  do> in the
repertoire of the retarded? A study of the
functioning of married retarded couples. Mental
Retardation. I I. 3l-34.

PARENTHOOD AND MENTAL RETARDATION :
A PILOT STUDY

The objective of this study consist of describing the relation parent/children of I I families (l I
mothers and l2 children), of which the mothers are (moderately and mildly) mentally retarded. The
main aspects evaluated are social support, services received by the family, parentâl stress, difficulties
of mothers in assuming their parental responsibilities, the level of the general development or the
intellectual level of the child and the child's difficult problems (intemal or manifested). The results
indicated that independently of the support or services received by the families, five mothers
perceived themselves as very stressed by the responsibilities in assuming the role ofparents, and 7
mothers have difficulties in feeling attached and reinforced by the child. The personnel noted that in
81.8 % of the families, the mothers were at a relatively high risk of neglecting the children's care
and being unable to resolve their problems. For 63.6 % of families the personnel also perceived as a
moderate risk of emotional neglect. Two children manifest a global retardation in development and
one chifd is mentally retarded. The majority of children (60 %) are perceived by their mothers as
having a high levels of behaviour problems. The results are discussed in relation to prevention and
support to families.
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