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SITUATION DES PARENTS ET SPÉCIFICITÉ OU QUÉSBC

Jean-Marie Bouchard

Nos habitudes de placer en institution les personnes
attcintes dc déficience intellectuelle remontent à bien
avant le début des années cinquante. À cettc époque,
les familles qui gardaient leur enfant à la maison
étaient perçues comme des familles particulières. C'cst
à cette même époque que sont nés les regroupements
de parents qui résistaient à sc voir associés au
mouvement d'institutionnalisation. Pour quelques
familles très marginales à l 'époque, considérer leur
enfant atteint d'une déficience intellectuelle comme un
membre à part entière relevait de I'exploit. Ces parents
ont cru que leur milieu familial était lc premicr ct le
plus important l ieu d'éducation de l 'enfant, qu'i ls
étaient lcs premicrs éducateurs et qu'à ce titrc, il fallait
les seconder dans leur rôle, les instrumenter et soutenlr
ceux qui éprouvent des difficultés. C'est à partir des
effets des pratiques familiales sur l 'cnfant que les
associations canadiennes et québécoises de parents ont
réalisé I ' immense écart qui existait entre les enfants
placés en institution dès leurjeune âge et ceux qui ont
vécu dans leur famille. Cette prise de conscience a
amené les associations de parents à revendiquer le
droit des personnes déficientes de bénéficier d'un
milieu de vie aussi normal que possible.

Tant au Canada anglais qu'au Québec, les associations
de parents, créées vers les années quarante, ont
développé des stratégies pour faire reconnaître ce droit
et organisé des pressions politiques pour faire accepter
le droit dcs personnes atteintes d'une déficience
intellecruelle de vivre dans leur famille ou dans un
milieu de vie similaire. C'est au début des années
soixante-dix qu'a pris naissance le mouvement de la
désinstitutionnalisation préconisé, d'abord, par les
groupements de parents et, par Ia suite, par I 'Etat à la
fin des années soixante-dix. Ce n'est qu'au cours des
années quatre-vingts que cette opération majeure pour
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le Québec est effectuée. Au début de la présente
décennie, les personncs vivant en institution sont
maintenant des exceptions et devront être intégrées à
la communauté dans les mcil leurs délais. Voilà la
trame de fond de toute une action amorcée par des
parents du Québec.

L'implication des parents sera présentée, dans les
paragraphcs qui suivent, en abordant, successivement,
plusieurs points importants : l'intervention précoce, la
communitarisation dcs services, la situation des
familles (discutée en nous référant à I 'annonce des
incapacités, au fardeau de la prise en charge, au
soutien de I'entourage, aux ressources provenant des
réseaux formels de services professionnels) et, enfin,
au partenariat.

INTERVENTION PRÉCOCE

Ce sont les associations de parents qui ont les
premières organisé 1es services d'intervention précoce
dans les familles. Ce sont elles qui ont expérimenté
cette nouvelle formule de services dont le pôle
principal n'était plus I ' iqstitution mais la famille.

C'est à partir de cette expérience de I ' intervention
précoce que nous avons pu réaliser les conséquences
importantes de la dysqualification des familles. Avec
I'avènement de I'Etat providence au cours de la
décennie soixante, la famille a été progressivement
dysqualif iée de son rôle, de ses compétences et de sa
capacité de prise en charge. Le métier de parent avait
été en quelque sorte dysqualifié au profit du rôle
expert des intervenants qui devaient assurer la prise en
charge des problèmes des personnes et des familles.
Cette dysqualif ication était l iée à l 'évolution générale
des grandes institutions de la société: érosion des
fonctions socialisantes de la famille, émergence de
I'expert dans la bureaucratie qui assure un encadrement
dc la vie privée et de la vie familiale, imposant des
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normes et procédures nouvelles de ucompétences
parentales" (Dandurand et Dulac, 1992,p. 140). Cette
dysquali f icat ion de la famil le a entraîné, à son tour,
une dysquali f icat ion des intervenants, de certains
profcssionnels et même de quelques gestionnaires
impuissants à répondre au mandat de uréparation,
imposé par l'état cnvers des citoyens différents de la
majori té. Aujourd'hui la famil le tout comme les
intervenants et les gcstionnaires ont besoin d'être
requali f iés pour assurer cette prise cn charge, non pas
de I 'ordre de la réparation, mais bien de celui de
I 'actual isat ion dcs ressources et des compétences de
chacun. C'est ainsi que le mouvement qui vise à
revaloriser le rôle dc chaque acteur s'est inscri t  dans
unc démarche plus large oir I'on veut redonner Ie
sentiment de confiance et de compétence à chacun en
le rcndant capable de décider et de gérer sa propre vie
et cel le d'un de ses proches atteint d'une déficience
intcl lcctucl le.

L' intervcntion précoce a montré que la famil le était
pourvue de compétences et de ressources et qu'el le
était  capable de gérer le développement de son jeune

enfant. Lc soutien adéquat de la part des intervenants
rendait les parents encore plus compétents. Deux
principes importants sont apparus comme fondements
de I ' intervention auprès des famil les. Un premicr est
l'autodëtermination de la famille qui fait référence à
I 'habi leté de se rendre capable (enabling, Dunst et
Trivette, 1988, Dunst et Paget, 1991) d'assumer la
responsabilité de décider, de préciser ses objectifs, son
rôle, ses attentes de services et d'indiquer la façon dont
el lc cntend développer, éduquer, col laborer à
I'adaptation ou à la réadaptation de ce proche atteint de
déficience intel lectuel le. La question, pour les
professionnels de I'intervention, est de savoir comment
sccondcr le mieux possible la famil le dans ce
processus  d 'au todétc rm i  na t ion .

Quant au second principe, l'appropriatton
(enrpowermenl, Rappaport,  1981, Hobbs et al. ,  1984,
Trivette et Trivette, 1988), i l  fai t  référence à
I 'acquisit ion du sentiment de compétence et de
confiance nécessaire à la famil le pour part iciper
adéquatement à la prise en charge dc ce proche, pour
coopérer avec les services professionnels de
l'adaptation et de la réadaptation et pour devenir
partenairc dcs différents intcrvenants professionnels.
La documentation scicntifique démontre qu'auparavant

prévalait entre la famille et les intervcnants un climat
de compétit ion plutôt que dc coopération, que les
parents se sentaient dépendants des décisions des
professionnels de I ' intervention et qu'i ls nourrissaient
un sentiment d'incompétence quant à leurs capacités de
prise en charge de la personne atteinte de déficience
intcllectuelle. Dans notre recherche sur I 'annonce du
handicap, plusieurs familles déplorent encore cette
attitude persistante chez plusieurs professionnels de
I'intervention (Bouchard, Pelchat, Boudreault et
Graton, 1994).

COMMUNAUTARISATION DES SERVICES

Le passage des pratiques de I'institutionnalisation à
celles de la désinstitutionnalisation et surtout à celles
de I'intervention dans la famille a produit un
mouvement important au niveau de I'organisation des
services dans la communauté que I'on définit par le
terme de communautarisation des services. Celle-ci
consiste à assurer de nouveaux services à partir
d'approches alternatives à I'institutionnalisation pour
soutenir et seconder la famille au sein de laquelle vit
une personne atteinte de déficience intellectuelle. Le
phénomène de la communautarisation des services
renvoie aux parents la responsabilité première de la
prise en charge, du développement et de l'éducation de
leur enfant atteint d'une déficience intellectuelle. La
famille doit être soutenue dans la réalisation de ce défi
qui n'a rien de facile. Les ressources sur lesquelles la
famille peut s'appuycr sont de deux ordres, soit les
ressources formelles (services organisés et
programmes d'intervention), soit les ressources
informelles (ressources de I 'entourage et ressources
alternatives).

Ce mouvement a obligé les intervenants à modifier
leurs relations en développant un partenariat entre la
famille et les services professionnels dont le rapport
devrait normalcment viser l'égalité dans le partage des
décisions et des responsabilités. Puisque les parents
sont considérés comme les intervenants les plus
importants et la famille comme I'environnement le plus
adéquat à quelques exceptions près, i l  en découle un
rôle différent de l ' intervcnant dans la prise en charge
au profit d'une meilleure actualisation des ressources
et des compétences de la personne et de sa famille

r86 REVUE FRANCOPHONE DE LA DÉFICIENCE INTELLECTUELLE



La communautarisation des services signific également
Ia valorisation du rôle des aidants naturels, de
I 'entourage dc la personne et de sa famil lc et des
rcssources de soutien informel dc la communauté. Elle
implique un changement important des représentations
de la part des membrcs de la communauté et des
différents intervenants puisque les données de la
recherchc indiquent clairement la volonté de la famil le
d'être respectée dans sa normali té et de considérer la
personne atteinte de déficience intellectuellc avant tout
comme un membre à part entière de la fàmil lc
(Bouchard et al., 1992 et Van Riper et al., 1992). Dans
ce contexte, les famil les demandent qu'on reconnaisse
Ia normali té de lcur trajectoire famil iale. La
communautarisation des scrvices implique également
la notion de pédagogie de services qui fait référence au
rôle éducati f  de tout intervenant et de tout
professionnel dans cctte responsabil i té éducati ie
d' instrumenter les famil les dans la prise en chargc de
la personnc attcinte de déficicnce intel lectuel le.

S I TUATION DES -FAMILLES

Malgré tous ccs changements importants de
reconnaissance de la famillc dans le dévcloppement et
l 'éducation de l 'enfant atteint de déficience
intellcctuclle, le passage vers la communautarisation
des services n'a pas pour autant amélioré sa situation.
Pour ceftaincs familles, le fardeau s'est
considérablcment accru dcpuis l 'ère des restrictions
budgétaires, pour d'autres les relations avec les
professionnels demeurent aussi problématiques.
Plusieurs familles ont souligné un nct appauvrisscment
dû à la nécessité qu'un seul parent travail le et que
I'enfant exige souvent des services que les parents
doivent eux-mômes défrayer même si l 'Etar en délraic
unc petite partie. On ne peut oublier que la décennie
quatrc-vingts a été marquée par un effort financier
important de la part dc I 'Etat pour assurer la
désinstitutionnalisation. On peut dire que cette
opération s'est effectuée au détriment dcs familles
puisque les budgets de soutien n'ont pas été augmentés
malgré les demandes croissantcs en termes de besoins.
Dans certains cas, i ls ont même été carrémcnt réduits
pour assurer une désinstitutionnalisation plus rapide.
Encore aujourd'hui, on doit se demander si lcs familles
reçoivcnt leur part de soutien financicr et de services
par rapport à I 'cnsemble des budgets des centres dc
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réadaptation des différentes régions?

Annonce des incapacités

De nombreux tcxtes ont été écrits sur I 'annonce de la
mauvaise nouvelle aux parents lors de la naissance
d'un enfant atteint de déficience intellectuelle. C'est
un sujet délicat à traiter puisqu'i l concerne de
nombreux scntiments ou réactions non apparentcs de
nos conduites professionnelles. Les mots prononcés et
les émotions ressenties vont rester ancrés
profondément dans la mémoire des parents. Ils auront
des répercussions importantes sur la relatron
parent/enfant et détermineront le niveau de stress au
plan de I 'adaptation. Dans une ccrtaine mesure, le
discours professionnel va fondcr la trame de la futurc
identité de l 'enfant. La parole revêt une importance
capitale, mais elle doit s'accompagncr d'une attitude de
compréhension, de soutien, de disponibil i té et dc
reconnaissancc des compétences parentales. C'est à ce
moment précis que les parents doivent être informés de
I'aide et du soutien disponible.

Lorsque nous interrogeons les familles sur leur
adaptation à vivre avec une personne atteinte de
déficience, les deux moments les plus difficiles de leur
vie familiale sont I 'annonce du handicap et l 'entrée de
I'cnfant à l 'école. Nous constatons que ces deux
moments sont parfois marqués d'une forme de violence
verbale faite aux familles par des professionnels soit
du domaine de la santé. des affaires sociales ou de
l'éducation.

Eardeau 0e ta prise en cn

Beaucoup de familles qui assument la prise en charge
d'un des leurs atteint de déficience intellectuelle vivent
l'épuisement faute souvent de services adaptés à leurs
conditions. Plusieurs familles interviewées (Bouchard,
1994), ont indiqué qu'elles étaient à bout de souffle,
que la tâche était trop lourde, qu'clles n'en pouvaient
plus. Ces témoignages de détresse ne peuvent nous
laisser indifférents. Les parents concemés doivent
continuellement recommencer la course aux services
à chaque fois que leur enfant franchit une étape ou
change d'intervenants. I ls sont condamnés à
revcndiquer continucllement des serviccs, à l ivrer des
luttes pour le respect des droits de leur enfant à
recevoir des serviccs ayant un minimum de qualité.
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C'est ce qu'elles appellent l 'étemel recommencement
à chaque étape importante de la vie de la personne. De
plus, ce recommencement se produit également
lorsque de nouveaux administrateurs et profcssionnels
deviennent responsables des services et décident
d'apportcr leurs changements institutionnels. Les
parents ont I'impression qu'on uveut refaire la roue" en
mcttant en place des services qu'on dit très novateurs
en les assortissant de nouvelles polit iques. Les
nombreux changements institutionnels de cette naturc
aJoutent au stress et à I ' insécurité des familles. Elles
ont I ' impression de rcvenir trop souvent au point de
départ, à la case zéro. On doit travailler à trouver des
moyens pour assurer une stabil ité dans les services et
dans les pratiques professionnelles : ceci peut facilitcr
I 'adaptation de Ia famille.

Actuellcment, si nous ne parvenons pas à répondre aux
besoins dc la famille, le risque est grand de vivre une
nouvelle forme d'institutionnalisation dans la
communauté, c'cst-à-dirc le placcment de leur enfant
dans une famille d'accueil ou dans un foyer dc groupe
parce que la famille ne peut plus continuer à assumcr
sa prise en charge pour des raisons d'épuisement dû à
un manque de ressources ou à une répartition des
ressources ne tenant pas comptc de leurs besoins.

Soutien de I 'entourage

Byrne et Cunningham (1984) ont démontré que les
difhcultés rencontrées par les familles ayant un enfant
atteint de déficience proviennent principalemcnt de
I'absencc de souticn. Le soutien social, lorsqu'i l cst
adéquat, diminue le strcss en permettant à la famille
unc adaptation face à la différcnce en ce sens qu'il aide
à transformer les perceptions et les attitudes (Wright,
Grangcr, Samcroff, 1984).

Pelchat (1989), met I 'accent sur I ' importance du
soutien et de l 'aide apportés par I 'entourage immédiat
des familles ayant un enfant atteint de déficience. Le
soutien adéquat accordé par les personnes
significatives s'avère un aspect positifdans la relatron
parent-enfant. Lorsqu'il est réalisé de façon positive, le
soutien influence les attitudes parentales et la
perception positive des parents face à l 'enfant.

Au Québec, i l  existe trois types de ressources mises
sur pied et gérées par les parents ayant un enfant

atteint de déficience : les groupes de parents-souticn,
le service de parrainage civique, le Mouvement
Personne d'Abord.

Les groupes de parents-soutien ont pour objectif
d'accompagncr les nouveaux parents suite à I'annonce
dc la déficience. I ls répondent donc à un besorn
ponctucl et, règle générale, sont issus de I ' init iative des
parcnts mcmbres d'une association. Bouchard (1987)
résume les objectifs des groupes de parents-soutien.
L'aide est accordée sur une base d'amitié. Les
associations regroupent des parents qui vivent une
même réalité et qui ressentent le besoin de se
rencontrer, de s'entraider et de se soutenlr
mutuellement. À court ou à long terme, ils répondent
à différents besoins. Les parents y adhèrent sur une
base volontaire et y Guvrent à titre bénévole. Winton
(1990) affirme que, dans leur prise de décision, les
parents préfèrent se référer à des familles qui vivent
les mêmes problèmes qu'eux. Les groupes de parents-
soutien représentent un l ieu de métabolisation du
traumatisme causé par la naissance d'un enfant atteint
de déficience grâce à des mécanismes de déplacement
(Visier, Mounoud, Roy, 1983). Le recours à des
parents-soutien résulte souvent de besoins
d'explication suite à une incompréhension du discours
scientifrque et d'une insatisfaction face au corps
médical (Visier et a\.,1983).

Le parrainage civique vise, quant à lui, à jumeler un
citoyen de la communauté à une personne vivant avec
unc déficience intellectuelle. Le panain agit auprès de
cette personne comme si elle était son frère, un proche
ou un ami et i l  a comme responsabil ité de s'assurer
qu'elle recevra les services nécessaires et qu'elle ne
soit pas exploitée de quelque façon que ce soit. Ces
services ont été init iés par les associations de parents
à la fin des années soixante-dix.

Au cours des années quatre-vingts, le Mouvement
Personne d'Abord s'est développé en Amérique du
Nord. Ce groupe associatif composé de personnes
vlvant avec une déficience intellectuelle se veut le
promoteur de leurs droits et vise le soutien de chacun
de ses membres. Au Québec, ce mouvement a été
fortement encouragé et soutenu par les associations
québécoises de parents. Ce groupe de soutien est
probablement un des plus intéressants puisqu'i l
implique directement lcs personnes elles-mêmes au
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niveau de I 'organisation et de la gestion de ses

activi tés.

Ressourccs provenant-der résea.ux formehde

s e rviceil)rQfessiQn nels

Autrefois, les famil les ayant un enfant atteint de

déficience étaient dépossédées dc tout pouvoir,  el les

n'avaient aucunc emprise sur les scrvices dispensés à

cet cnfant (Beaudoin, 1988). Le phénomène de la

communautarisation dcs services a mis en évidencc la

nécessité de mettre sur pied des services aux fanl i l les

vivant la présence quotidicnne d'une pcrsonne attelntc

de déficicnce. A cet égard, les famil les ont besoin

d'être instrumentécs et soutenucs. De façon généralc,

I 'object i f  de ces services est d'accroître la capacité de

la famil le à prendre soin de la personne atteintc de

déficicnce et de prévenir I ' inst i tut ionnalisation' Des

services adéquats ont pour conséqucnce de réduirc le

stress, de développer dcs habiletés udaptatives ct

d'assurcr une meil lcure qual i té de vie. l l  est donc

possible de croirc que, bien secondéc, la famil le ayant

un enfant attcint de déficience peut vivrc un quotidien

intércssant ct st imulant (Davidson, 1990). l l  importc

toutefois que lcs services offerts soicnt en lien avcc les

besoins de I 'enfant et de sa famil le, qu' i ls soicnt

faci lement accessibles et qu' i ls prenncnt en

considération I 'object i f  d' intégration à la base dc la

communautarisation des services. L' implication des

parcnts comme partenaires dans les programmes dcs

réseaux formcls est un phénomène relat ivement

nouvcau.

PARTENARIAT AVEC LA I'AMILLE

Depuis une dizaine d'annécs, le Québec s'est doté

d'une pol i t ique d' intégration qui irnpl iquc, dans

l ' intervention. lc Dartcnariat entre intenrenants ct

famil les. L'État a compris quc I 'eff icacité de

I ' intervcntion était  réduite si lcs professionncls des

ccntres de réadaptation ne composaient pas lvec lcs

ressources dcs famil les et dc leur cntourage. Plusieurs

mil ieux ont oricnté lcurs efforts pour promouvoir ce

partcnariat avec lcs lamil les. Ccpendant, unc bonne

part ie dc ces cfforts cst demeuréc au niveau dcs

intentions d'agir et n'a pas été traduite dans I 'act ion.

Dans unc rechcrche (Bouchard, 1996a et b), menéc

auprès dc 42 dyades composées dc parcnts et
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d' intervenants impliqués dans le plan de services (PSI)

ou d' intervention, I 'enregistrement vidéo des

rencontres démontre qu'entre le discours sur le

partenariat et le partenariat véritablc, il y a un écart

important. Peu de parents (30 %) sont impliqués dans

l ' identi f icat ion des besoins de I 'enfant et des objecti f \

d' intervention qui en découlent. Près de 70 % des

parcnts rcconnaissent lcs compétences des intcrvenants

par rappofi  à30 % des intcrvenants qui rccorlnalssent

cel les des parents. Quarante pour cent (40 %) dcs

intcrvenants arr ivent à la rencontre avec la décision

dc-;à prise. Pour cc dcrnicr groupe, nous cn scrions à

une fomre de pseudo-partenariat d' imposit ion ou tout

au plus de transparencc. Unc autrc facettc des

diff icultés à développer lc partenariat avec les famil les

provient du fait  que ces rencontres entre parents ct

intcrvenants ne donnent pas toujours l ieu à des

prises de décisions concernant les besoins de I 'enfant

et lcs objcct i fs d' intervcntion qui en découlent. Dans

26 PSI sur 42, nous n'avons noté aucune prisc de

décision lors dc cette rcncontrc oir I'on devait pourtant

prendre des décisions précises pour l 'évolut ion de la

réadaptation de I 'enfant. Ces résultats en disent long

sur lc chemin à parcourir pour que les parcnts soicnt de

véritables partenaires dcs intervenants. Il semble asscz

évident que les intervcnants éprouvcnt un grand

malaise à reconnaître lcs parents conlme dc véritablcs

partcnaires capablcs de partager avec cux des décisions

(partenariat),  des rôles, dcs responsabil i tés et dcs

tâches (coopération).

l l  faut bicn comprendre quc parler dc dévclopper lc

partcnariat avcc lcs parents sans lcur fournir le savotr

nécessaire pour qu' i ls le devicnnent n'a aucun sens.

Suitc aux résultats de cettc étude, nous avons procédé

à l 'évaluation du développcment de I 'enfant par lcs

parents et lcs intervenants à partir de deux instrumcnts

d'évaluation adaptés pour les parents. Notre surprtsc

fut grande de constater que lcs intervenants se

référaient très peu aux résultats des évaluations des

parents pour prendre leur décision cn regard des

objecti fs de réadaptation de I 'enfant. Dcvant cctte

situation nouvcl le, les intervenants préféraient revenir

à lcurs prat iques antéricures qui leur étaient plus

farni l ièrcs. Par la suite, nous avol ls organisé dcs

rencontres dc réf lcxion cntre les intervcnants et les

parents pour revoir le déroulcment du dernicr PSl,

discutcr du partenariat et identi f icr les stratégics à

mettre cn place pour le prochain PSI dc manièrc à tcnir
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davantage compte des informations des parents dans
les décisions à prendre et dans les tâches à partager.
Ces rencontres ont été très éclairantes sur cette
question de l 'évaluation de I 'enfant par les parents.
Plusieurs intervenants se sont dits inquiets de la
reconnaissance de leurs compétences professionnelles
si les parents partagent avec eux les mômes
lnstruments d'évaluation. D'autre part, quelques pa-

rents ont soul igné qu' i ls sous-évaluaient le
développement de leur cnfant pour éviter dcs
confrontations avec les intervenants. De ces rencontres
entre parents et intervenants, nous déduisons une fois
dc plus qu' i l  existe un grand malaise à ce que lcs
parents deviennent effectivement lcs partenaires des
lntervenants. Et pourtant, quels en seraient les
avantages pour I'enfant, ses parents et les intervcnants!
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