L’ADAPTATION PARENTALE FACE AU JEUNE ENFANT LOURDEMENT
HANDICAPE INTELLECTUELLEMENT: LES MODELES ET LEURS LIMITES

Gérald Boutin et Daniel Martin

La naissance d’un enfant lourdement handicapé sur profonds bouleversements a I’environnement
le plan intellectuel entraine nécessairement de familial. Cette naissance, comme le soulignent
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Vizier, Mounod et Roy (1983), rompt brutalement
les images que se font les parents de ’enfant a
venir; de plus, la présence de ce dernier au foyer
implique trés fréquemment un bouleversement des
activités familiales. A cet égard, est-il nécessaire de
rappeler que D'enfant démontrant un handicap
intellectuel en deca du seuil inférieur de la déficience
moyenne se situe considérablement sous la norme en
termes de développement global et de potentiel
adaptatif (Pichot et Guelfi, 1986), et que ce
handicap, selon Hurtig et Rondal (1981), est
fréquemment accompagné de désordres secondaires
(psychiques, moteurs, comportementaux) aggravant
I’état premier? Dans une perspective de soutien a
I’intégration sociale, il semble opportun de chercher
a comprendre cette situation en fonction d’une
finalité d’adaptation parentale.

En fait, il existe plusieurs modéles qui décrivent
I’adaptation parentale en tant que processus menant,
par une succession d’étapes, du choc initial
provoqué par I’annonce du handicap, a un état stable
d’adaptation (Eden-Piercy, Blacher et Eyman, 1987;
Lamarche, 1987; Blacher, 1984). Cette modélisation
séquentielle de I’adaptation parentale, dérivée
notamment des travaux de Kubler-Ross (1974) sur
les étapes du deuil, fait en quelque sorte partie des
idées regues dans ce domaine. La vogue des étapes
a franchir sans coup férir semble prendre appui dans
la préoccupation manifestée par les intervenants de
mener les parents vers une adaptation maximale aux
situations difficiles qu’ils ont 4 vivre. Elle semble
méme faire partie de la représentation que se font
chercheurs et intervenants de la problématique
engendrée par la présence au foyer d’un jeune enfant
lourdement handicapé (Boutin et Martin, 1993). Ce
recours a un modele d’analyse interprétative parait,
a prime abord, utile du fait qu’il permet aux
intervenants de situer I’évolution de 1’adaptation
parentale selon certaines normes. Cette facon de
faire ne comporte toutefois pas que des avantages,
quoique certains puissent le laisser entendre.

En effet, plusieurs raisons nous aménent a interroger
cette conception de I'adaptation parentale. En
premier lieu, les divers modéles séquentiels

d’adaptation recensés, bien qu’ils impliquent une
interprétation convergente de la réalité, différent a
maints égards. Ces divergences concernent le
nombre d’étapes, leur dénomination et I’ordre de
leur succession. De plus, la signification des termes
utilisés varie d’un modele a 'autre. Par exemple, le
choc, présenté par Lamarche (1987) en tant qu’étape
initiale, inclut des é1éments descripteurs pouvant étre
liés a D’étape de la colere, laquelle apparait 2 la
deuxiéme étape du modele de Blacher (1984). En
définitive, ces différents modéles présentent une
vision insatisfaisante de 1’adaptation parentale.

En second lieu, certains auteurs émettent des
réticences a Pendroit de ces modeles séquentiels.
Des 1973, Lebovici prétend en effet qu’il ne saurait
y avoir d’inventaire exhaustif quant aux descripteurs
de 1’adaptation, et que ces descripteurs ne sauraient
&tre mis en ordre: "...tous ne peuvent atteindre [les
étapes prescrites], méme avec des paliers souvent
trés lents, avec des nuances certaines et aussi des
régressions importantes” (p. 48). Ajoutons que
I’adaptation ne peut étre décrite sans référence a la
diversité des situations parentales et au nombre
considérable de facteurs susceptibles d’influencer
I’environnement de ces familles.

Enfin, comme nous Favons indiqué ailleurs (Boutin
et Durning, 1994), une modélisation trop restrictive
de ’adaptation parentale peut conduire a négliger
certains aspects essentiels de son évaluation et de
Iintervention aupres des familles. Plusieurs autres
indicateurs de I’adaptation parentale méritent d’étre
pris en compte. Ainsi, selon les résultats d’une
recherche menée par Martin, (1990), certains
parents attribuent leur niveau d’adaptation a des
facteurs liés a la religion (ou a la spiritualité). Il
ressort de cette constatation que [attribution en
regard de la présence du handicap chez I’enfant
mérite d’étre approfondie dans sa relation avec le
mode d’adaptation mis en place. Pour leur part,
Allen et Affleck (1985) soutiennent que 1’acceptation
inconditionnelle d’un modele séquentiel d’adaptation
peut conduire lintervenant a entretenir une
perception stéréotypée, voir erronée, du
cheminement de ses clients. Ce dernier risque alors

34 REVUE FRANCOPHONE DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE



d’orienter son action éducative ou thérapeutique en
fonction d’un axe prescrit par le modéle, plutdt que
de favoriser chez les parents une démarche
d’adaptation qui ne peut étre qu’unique, compte tenu
de la spécificité de chacun des cas.

En dernier lieu, une modélisation de type linéaire
omet de situer la dyade parent-enfant dans un
environnement global en mouvance, risquant
d’obnubiler la notion méme de famille. Pourtant, le
systtme familial est aujourd’hui reconnu en tant
qu’entité s’élaborant a travers les relations entre ses
diverses composantes (Boutin et Parent, 1988); il
possede, comme on le sait, ses propres lois,
lesquelles évoluent en fonction de finalités d’auto-
régulation et de normalisation. De nombreux auteurs
(Boutin et Parent, 1988; Gallimore et coll., 1989;
Martin, 1990) rappellent justement que les parents
désirent maintenir ou préserver des conditions de vie
qui leurs paraissent normales, compte tenu de la
maniere dont ils envisagent leur role et de 'image
des relations qu’ils désirent entretenir avec les autres
membres de la famille.

Face 4 ces limites inhérentes aux modeles
séquentiels  d’adaptation  parentale,  d’autres
approches peuvent étre suggérées qui tiennent
davantage compte de la famille dans son historicité
et son inscription au sein d’un environnement global.
Par exemple, Boutin et Martin (1993) proposent une
démarche cyclique dont I’épicentre est la perception
que se font les parents des événements affectant la
famille. Cette approche tient compte des
caractéristiques de I'environnement familial, telles
que I’historique de la résolution des problémes
(Caillé, 1991), comme déterminant les capacités
adaptatives des personnes concernées. Les parents,
les autres membres de la famille ainsi que les
différents individus faisant partie de ’environnement
familial contribuent, par leurs caractéristiques
personnelles, leurs expériences et leurs interactions,
a la mise en place de ressources adaptatives. Ce
terme désigne globalement la capacité du milieu, a
un moment donné, d’assumer les événements
pouvant perturber I’écosystéme parental. Lorsqu’un
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tel événement se produit, qu’il soit lié ou non a
I’enfant handicapé, il est d’abord "ressenti” par les
parents eux-mémes. Cette expérience de 1’événe-
ment conduit a une réflexion sur et dans 1’action. De
12, Pactualisation des ressources adaptatives fait en
sorte qu’une situation nouvelle peut étre interprétée
en fonction de I’'impact négatif ou positif de la
situation vécue sur le tissu familial.

La démarche que nous proposons affirme d’abord la
primauté des valeurs et affects de la famille. Selon
ce cadre de référence, toute évaluation de I’adapta-
tion parentale repose sur la situation relle que percue
parles parents. Cette assertion prédispose I'interve-
nant a une écoute attentive des besoins rels que les
parents les expriment, sans égard a un jugement
interprétatif. Elle le rend sensible au besoin
qu’éprouvent les parents de s’approprier le soutien
externe, soit d’intégrer [lintervention a leurs
ressources personnelles. Cette prépondérance
accordée a l'expérience personnelle des parents
permet finalement de prendre en considération les
aspects positifs liés a la présence au sein de la
famille d’une personne atteinte d’un handicap
intellectuel grave.

Au-dela des approches préconisées, la présence d’un
enfant lourdement handicapé au sein d’'une famille
est d’abord et avant tout une situation qui concerne
les parents en premier chef. Ces derniers peuvent
effectivement traverser une série d’étapes que de
nombreux auteurs se sont efforcés de décrire avec
plus ou moins de précision. Reste néanmoins que
I’adaptation a laquelle ces mémes auteurs font
allusion comporte un ensemble d’éléments dont les
interactions ont été maintes fois soulignées par les
tenants d’une vision plus globale, et notamment par
les écosystémiciens (Bronfenbrenner, 1987), vision
qui ne ressort pas suffisamment des modeles
généralement évoqués. Pour conclure, il ne serait
pas inapproprié de nous préoccuper davantage de la
résonnance affective qui marque toute relation
parent-enfant. Et cette résonnance se situe bien au-
dela des modeles séquentiels qui, quel que soit leur
mérite, risquent fort de nous éloigner de I’essentiel.
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