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RESUME

Dans les sociétés contemporaines, un nombre croissant de personnes vivant avec une
déficience ou une lenteur intellectuelle choisissent de devenir parents. Cette recension des
écrits, s'inscrivant dans le cadre d'une recherche doctorale, propose d’examiner différents
aspects de cette parentalité particuliere au Québec et ailleurs. Elle aborde également les défis
et les enjeux de l'intervention éducative et psychosociale. Prenant appui sur ces éléments, elle
propose des recommandations ou des stratégies pertinentes a mettre en place au Québec en
vue de favoriser le bien-étre de ces parents.

Mots-clés : parentalité, parents, déficience intellectuelle, soutien a la famille, protection de I'enfance,
protection de la jeunesse, habiletés parentales, compétences parentales.

ABSTRACT

In modern societies, an increasing number of adults living with an intellectual disability choose to
become parents. This review of the literature, as an integral part of a doctoral research project,
proposes to examine various aspects of this particular form of parenting in Quebec and
elsewhere. It also addresses the challenges and issues of educational and psychosocial
intervention. Based on these elements, recommendations or relevant strategies required to
establish and promote the well-being of those parents in Quebec are being addressed.

Key words: parenting, intellectual disabilities, child welfare, parenting skills, child rearing, parenting
abilities.
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INTRODUCTION

Dans la plupart des pays industrialisés, il y a eu une hausse croissante de la parentalité chez les
personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) au cours des trente derniéres années
(Llewellyn et al., 2010 ; National Council on Disability, 2012). A ce jour, aucune donnée
épidémiologique ne permet de déterminer le nombre exact de parents ayant une DI au Québec
ou au Canada. En Australie, leur prévalence est évaluée a 1 % (McConnell et al, 2000). Or,
cette estimation ne tient pas compte des parents dont les limitations cognitives et adaptatives
sont caractéristiques d’'une lenteur intellectuelle (LI), aux limites du diagnostic. Des experts sont
d’avis que ces parents font partie d’'une majorité invisible et inconnue des statistiques (Emerson
et Brigham, 2013). D’ailleurs, de plus en plus d’'études référent & une population plus globale de
parents ayant une DI ou une LI (Aunos et Pacheco, 2013 ; Azar et al., 2013). L'importance de
bien identifier leurs besoins et d'adapter l'offre de services pour y répondre s'avére
fondamentale.

Pour les personnes présentant des incapacités, le droit a I'exercice de la parentalité implique
que des mesures appropriées soient mises en place pour les soutenir dans I'exercice de leurs
responsabilités parentales (Organisation des Nations Unies [ONU], 2006). Dans le cas des
parents présentant une DI, I'offre de services spécialisés vise a suppléer leurs limites pour leur
offrir la possibilité d'élever leur enfant avec succes (Lightfoot et LalLiberte, 2011 ; MacLean et
Aunos, 2010). Toutefois, la représentation de cette parentalité singuliere pose des défis
particuliers pour le développement de pratiques professionnelles appropriées (Coppin, 2001 ;
Aunos et Feldman, 2002 ; Joreskog et Starke, 2013).

Cet article propose d’'examiner la réalité vécue par les parents ayant une DI en s’appuyant
sur les écrits scientifiques et les rapports spécialisés sur le sujet. Pour guider la recherche
documentaire, différentes bases de données ont été consultées soit : PsycINFO, Social Services
Abstracts, Social Work Abstracts, Famili@, Cairn et Erudit. Différents mots-clés liés a la DI
(intellectual disability, intellectual development disorder, mental retardation [ancienne
appelation], learning disability et learning difficulty [appelation utilisée au Royaume-Uni]) ont été
croisés avec la notion de parentalité (parenthood, parenting, parenting skills, parent child
relationships et child rearing). En outre, la consultation de sites internet de centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED) a permis I'acces a des rapports non publiés (littérature grise) sur I'expérience vécue
par les parents et les intervenants québécois impliqués.

Les informations recueillies ont été ventilées sous quatre themes, lesquels font I'objet des
différentes sections de cet article : (1) la réalité des enfants qui vivent dans une famille dont au
moins un parent a une DI; (2) les différents facteurs caractérisant la réalité de ces parents; (3)
les défis et enjeux de l'intervention éducative et psychosociale ;(4) les stratégies visant a mieux
soutenir ces parents. Le rationnel de ce choix se base sur le modéle de la parentalité des
personnes présentant une DI de Feldman (2002), lequel s’inspire de modeles explicatifs
reconnus (écologique, transactionnel et interactionnel).
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1. Laréalité des enfants dont les parents ont une DI

Les études portant sur le développement des enfants qui vivent avec des parents présentant
une DI rapportent des résultats dont les variations sont substantielles (Mildon et al.,, 2003).
Certaines indiquent que ces enfants sont davantage a risque d'avoir un retard de
développement qui se manifesterait plus particulierement sur le plan langagier (Feldman et al,
1985 ; Pixa-Kettner, 1999) et qui aurait tendance a s'accentuer au fil des ans (Whitman et
Accardo, 1990). Cette situation pourrait justifier la plus forte prévalence chez ces enfants d'un
retard intellectuel ou de troubles d’apprentissage (Feldman et Walton-Allen, 1997 ; Booth et
Booth, 1998). Or, une recension des recherches sur le sujet met en lumiére qu’entre 46 % et
91 % des enfants de tels parents ont une intelligence moyenne et méme supérieure (Aunos et
al., 2003). Lorsque c'est le cas, ces enfants auraient davantage tendance a assumer le role de
parent au sein de la famille ou a se rebeller contre I'autorité parentale (O’Neill, 1985 ; O’'Neill,
2011 ; Feldman et Walton-Allen, 1997).

Les problemes de comportement ou d’adaptation psychosociale seraient également plus
présents chez ces enfants que dans la moyenne de la population (Seagull et Scheurer, 1986 ;
Tymchuk et Feldman, 1991 ; Feldman et Walton-Allen, 1997 ; Feldman, 1998 ; Pixa-Kettner,
1999). Des recherches documentent que les problémes de comportement sont plus fréquents
lorsque la mére ayant une DI souffre d'isolement social, lorsqu’elle subit un niveau élevé de
stress parental (Aunos et al., 2008) ou lorsqu’elle présente un trouble de la santé mentale
(McGraw et al., 2007). En fait, ces éléments contribueraient a I'adoption de styles parentaux
moins positifs, plus hostiles et inconsistants/inefficaces, ce qui est associé a I'apparition plus
fréquente de comportements problématiques chez I'enfant (Aunos et al., 2008). Une étude
québécoise menée auprés de 50 meéres releve que leurs enfants (n=98) n'ont pas de
comportements problématiques importants (Aunos et al., 2004). Par ailleurs, 5 % d’entre eux ont
recu un diagnostic d’hyperactivité et 7 % présentent un retard de développement ou une DI.

La DI du parent est considérée comme un facteur de risque important de négligence. La
négligence manifestée par les méres ayant une DI proviendrait plus souvent « d’'une ignorance
et d’'une incapacité a procurer les soins nécessaires, plutét que d’'un manque de volonté ou
d’intérét envers I'enfant » (Guay et al., 1997, p. 4). Selon ces derniers auteurs, la gravité de la
négligence chez ces meéres doit étre comprise comme le résultat de plusieurs facteurs (stress,
isolement social, pauvreté) qui, conjugués aux limitations cognitives, ont un effet cumulatif
négatif sur la compétence parentale. Dans certains pays industrialisés, la proportion de ces
enfants dans les systtmes de protection de I'enfance' serait 60 fois plus élevée
comparativement a ce qui serait attendu sur la base de leur prévalence au sein de la population
générale (Booth et Booth, 2004). En outre, ces enfants feraient plus souvent I'objet d'un retrait
de leur milieu familial (Booth et al., 2005 ; McConnell et al., 2011). Une étude canadienne révéle
gue 10 % des dossiers ouverts annuellement pour une enquéte relative a des mauvais
traitements, soit environ 22 000, référent a des situations d’enfants de parents ayant une DI
(McConnell et al., 2011). Lorsqu’ils font I'objet de mesures de protection, de 40 a 60 % de ces

! Cette terminologie est employée dans ce texte pour référer aux systémes de protection hors Québec. En cas
contraire, le terme protection de la jeunesse est utilisé.
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enfants sont retirés de leur famille d'origine (McConnell et Llewellyn, 2002 ; Collings et
Llewellyn, 2012). Or, des auteurs font remarquer que les résultats des recherches disponibles
sont biaisés puisqu’ils concernent, la plupart du temps, des participants déja identifies comme
potentiellement abusifs ou négligents par les autorités de la protection de I'enfance (Aunos et al.,
2003). Peu d’'études portent sur la réalité des parents et/ou de leurs enfants qui vivent dans leur
communauté et qui ne recoivent pas de services d'établissements publics (Coppin, 2007 ;
Hewitt, 2007).

2. Laréalité des parents

Une multitude de facteurs ont une incidence sur les habiletés parentales des personnes
présentant une DI (Feldman, 2002 ; Llewellyn et McConnell, 2010 ; Feldman et Aunos, 2011).
Ces facteurs peuvent étre d’ordre personnel, familial ou environnemental.

2.1. Facteurs personnels

Plusieurs personnes ayant une DI ont une histoire de vie marquée de stigmatisation, de ruptures
de lien affectif et de mauvais traitements. Dans certains cas, elles n’ont pu cétoyer des modeéles
parentaux adéquats, soit parce gu’elles ont vécu en centre d’accueil, soit parce que leur vie
familiale était chaotique ou dysfonctionnelle (Feldman, 2002 ; Coppin, 2007). Les résultats d’'une
étude menée auprés de 49 parents présentant une DI (30 femmes et 19 hommes) révelent que
79,6 % d’entre eux ont rapporté avoir fait I'objet d’abus ou de négligence pendant leur enfance
(McGraw et al., 2007).Ces situations peuvent avoir limité I'acquisition de connaissances sur les
besoins de base d'un enfant et sur la facon d'y répondre (Booth et Booth, 1998 ; Coppin, 2004 ;
Llewellyn et McConnell, 2010).

Un nombre important d’études en DI ont porté sur la réalité des femmes. Il en ressort que
celles-ci ont davantage tendance a se conformer aux volontés des autres, ce qui les rend plus
sujettes a I'exploitation (Tharinger et al., 1990). De plus, elles sont davantage a risque d’'étre
victimes de violence sexuelle (Sobsey et Doe, 1991). En effet, les femmes présentant une DI
sont de 4 a 10 fois plus a risque d’'étre victimes de violence sexuelle, de violence physique ou
d’homicide par leur époux, leur conjoint ou leurs partenaires sexuels que toute autre femme
présentant des incapacités (Wilson et Brewer, 1992 ; Sobsey, 2000). Des chercheurs constatent
que les méres ayant une DI ont plus de difficulté a laisser un conjoint abusif en raison de
ressources de soutien limitées (Aunos et Feldman, 2008 ; McGraw et al., 2010). Selon Booth et
Booth (2000), I'incapacité de ces méres a se protéger elles-mémes et a protéger leurs enfants
contre les abus sexuels ou physiques commis par des conjoints est bien connue des systémes
de protection de I'enfance. Ce risque serait plus élevé lorsque la mére a elle-méme été victime
de sévices dans son histoire de vie (Khemka et Hickson, 2000 ; McGraw et al., 2007).

Comme les personnes ayant une DI ont un fonctionnement intellectuel et adaptatif limité,
elles éprouvent des difficultés dans la réalisation des activités de la vie quotidienne (Juhel,
2000). Elles arrivent difficilement a bien évaluer les conséquences de leurs actions, a anticiper
les événements et a décoder les régles sociales (Ethier et al., 1999). Feldman (1998) remarque
que plusieurs méres ayant une DI manquent de connaissances quant aux soins de base a
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donner a un nourrisson et quant aux besoins de I'enfant tout au long de son développement.
Certaines d’entre elles éprouvent de la difficulté & interpréter les signaux émis par leur jeune
enfant (Lynch et Bakley, 1989) ou a reconnaitre les indices de maladie (Tymchuk et al., 1990a).
Elles ont également plus de difficulté a prendre des décisions et a envisager des alternatives en
situation de danger (Tymchuk et al, 1990b). Les parents ayant une DI auraient tendance a
prendre au pied de la lettre les suggestions qu'ils recoivent et a les appliquer de maniére
automatique (Whitman et Accardo, 1990). Par manque de connaissances et de jugement, ils ont
plus de difficulté a assurer un environnement sécuritaire et stimulant a leur enfant (Feldman,
1994). Selon Feldman (1998), cette situation fait augmenter le niveau de risque d’abus et de
négligence envers l'enfant et de difficultés d'adaptation ultérieures sur les plans
comportemental, affectif et social.

Les meres présentant une DI se percoivent généralement de facon négative, ont souvent une
faible estime d'elles-mémes et se considerent moins compétentes que les autres meres
(Keltner, 1992 ; Espe-Sherwindt et Crable, 1993). Bien que ce résultat ne soit pas concordant
avec I'étude de Guay et al. (1997) sur 10 méres présentant une DI, certaines recherches mettent
en lumiere un niveau de stress parental plus élevé chez les méres ayant une DI (Booth et
Booth, 1993 ; Feldman et al,, 1997; Feldman et al., 2002), lequel tend & augmenter avec I'age de
'enfant (Feldman et Walton-Allen, 1997). Cela peut s’expliquer par I'ampleur croissante des
demandes des systémes environnants (milieu de garde, école, etc.) et par les difficultés
qu’'éprouvent ces méres a communiquer avec leurs enfants plus agés (Feldman et al., 1997).
Leur vulnérabilité personnelle jumelée a des facteurs de risque, tels que l'isolement social, un
statut socio-économique faible, des expériences difficiles pendant I'enfance et I'absence d’'un
conjoint soutenant, peut faire grimper leur niveau de stress a un seuil critique (Guay et al., 1997 ;
Lalande et al, 2002). Pour Crittenden (2002), les méres qui vivent avec un haut niveau de stress
ont davantage tendance a utiliser des stratégies de retrait, & ignorer leurs problemes ou a
déléguer leur autorité et leurs responsabilités parentales pour se protéger physiquement et
psychologiqguement.

Une étude australienne rapporte que les meéres ayant une DI estiment avoir une santé
physique et mentale moins bonne que celle des méres de méme statut socioéconomique
(Llewellyn et al., 2003). Une autre recherche menée auprés de 30 meres présentant une DI
indique gu’environ 70 % d’entre elles souffrent de dépression et/ou de troubles de I'anxiété
(Feldman et al, 2002). Plusieurs manifestent une symptomatologie de dépression plus
importante et plus sévére les meéres sans DI (Tymchuk, 1994), ce qui affecterait leur capacité a
apprécier leur maternité (Ehlers-Flint, 2002). Il est reconnu que la présence de troubles
émotionnels affectant la santé mentale limite les aptitudes parentales (Tymchuk, 1994) et ce
résultat est amplifié lorsque ces troubles sont jumelés a des limites cognitives. Par ailleurs, la
dépression maternelle est associée a de multiples problemes chez I'enfant (Beardslee et al.,
1998 ; Goodman et Tully, 2006). Les enfants dont la mére souffre de dépression sont plus a
risque de connaitre des problemes d’adaptation (Beardslee et al, 1998), de vivre une relation
d’attachement insécurisante (Lyons-Ruth et al., 1990), de traverser des épisodes de dépression,
de manifester des probléemes d'abus de substance et d’avoir des comportements d’opposition,
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des troubles des conduites et des problémes de comportements (Bernard-Bonnin, 2004 ;
Cummings et Kouros, 2009).

2.2. Facteurs liés a I'environnement familial

Des études indiquent que la majorité des familles dans lesquelles au moins un parent présente
une DI vivent dans des conditions de précarité ; elles ont un revenu annuel peu élevé et un
statut social faible (Tymchuk, 1992 ; Aunos et al., 2008). Plusieurs adultes présentant une DI
sont exclus du marché du travail (Emerson, 2007 ; Picard et al., 2011) et, s'ils travaillent, ils
occupent des emplois précaires (Aunos, 2004 ; Aunos et Feldman, 2010). L'impact de leur faible
revenu est souvent aggravé par le fait qu'ils n'ont pas les compétences nécessaires pour faire
une gestion serrée du budget familial (Ray et al., 1994 ; Desmet, 2005).

Tel que l'indigue certains auteurs, ce n’est pas la pauvreté en soi qui génére des problemes
dans la vie des personnes présentant une DI, mais bien I'exposition & une diversité de facteurs
de risque découlant de leur faible statut socioéconomique et de I'exclusion sociale dont elles
font I'objet (Emerson, 2011 ; Hyppolite, 2012 ; Emerson et Brigham, 2013). En effet, les parents
présentant une DI n’ont pas toujours acces aux mémes ressources que les autres parents, telles
que des conditions de logement adéquates, la stabilité d’emploi, une bonne santé et des soins
et services de qualité (McConnell, 2008). Vroman (2008) constate qu’un nombre important de
parents ayant une DI vivent, sur les plans du logement, des finances, de I'hygiéne et de
I'alimentation, dans des conditions peu propices au développement d’un enfant.

Taylor et al. (2010) relévent une fréquentation scolaire plus courte chez les enfants de parent
ayant une DI ; les chercheurs émettent I'hypothése que cette situation serait en partie
attribuable aux croyances des parents a I'égard des avantages de la fréquentation scolaire.
D’autres recherches rapportent, au contraire, que ces parents attribuent une grande importance
au cheminement scolaire (Strike et McConnell, 2002). Lorsqu’'ils regoivent les mesures de
soutien et d’'accompagnement adéquates, leurs enfants jouissent habituellement d’'une meilleure
intégration communautaire et d’une fréquentation scolaire plus assidue (Tarleton et al., 2006).

2.3. Facteurs liés a I'environnement social

Les personnes qui présentent une DI ont généralement davantage de difficulté a établir des
relations sociales significatives et, plus particuliérement, des relations qui rehaussent leur estime
de soi ou qui peuvent étre des sources de soutien (Edgerton, 2001). La plupart des méres ayant
une DI ont un réseau social restreint, constitué principalement de membres de la famille et
d’intervenants (Llewellyn et al., 1999 ; Llewellyn et McConnell 2002 ; Aunos, 2004 ; St-Amand et
al., 2010a). Des études québécoises, américaines et australiennes relévent que le quart de ces
meéres n'auraient aucun ami et que, pour les autres, les amis constitueraient de 9 % a 21 % de
leur réseau social (Lewellyn et al., 1999 ; Ehlers-Flint, 2002 ; Llewellyn et McConnell, 2002 ;
Aunos et al., 2008). Aussi, elles sont peu hombreuses a participer a des activités dans leur
communauté d'appartenance (Aunos et al., 2004 ; St-Amand et al., 2010b). Or, plusieurs
chercheurs mettent en lumiére que ce n’est pas tant le nombre de personnes constituant ce
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réseau de soutien qui importe, mais bien, la qualité du soutien offert (Espe-Sherwindt et Crable,
1993 ; Feldman et al., 2002 ; Aunos et al., 2004).

Des études québécoises récentes menées aupres de meres ayant une DI mettent en lumiere
un taux de satisfaction généralement élevé a I'égard de I'aide offerte (Aunos et al., 2004 ; St-
Amand et al, 2010a). Cependant, certaines d’entre elles n’apprécient pas que des membres de
leur réseau remettent en question leur aptitude a élever leur enfant, critiquent leurs habiletés
parentales et tentent de prendre le contréle de leur vie (Booth et Booth, 1995 ; Llewellyn, 1995 ;
Ehlers-Flint, 2002 ; Mayes et al, 2006 ; St-Amand et al, 2010a). Pour certaines meéres, ces
attitudes affectent leur estime de soi et nuisent a leur confiance en leurs capacités (Llewellyn,
1995 ; Llewellyn et al, 1999). Or, une appréciation positive du soutien social est associée a un
niveau de bien-étre psychologique plus élevé et a de meilleures habiletés parentales (Llewellyn
et al., 1999 ; Aunos et al., 2008). Celle-ci est donc liée au bien-étre des enfants, par son effet
direct sur les pratiques parentales (Wade et al., 2011).

Pour répondre spécifiquement aux besoins du nombre croissant de parents présentant une
DI, certains services ont été développés au Québec et ailleurs. Cependant leur mise en place
comporte des défis importants qui sont abordés a la section suivante.

3. Défis et enjeux dans I'offre de services psychosociaux

Plusieurs parents ayant une DI ont des besoins personnels, affectifs et sociaux auxquels il faut
apporter une réponse avant d’envisager des actions pour développer leurs compétences
parentales. Or, ces besoins ne sont pas toujours considérés dans l'offre de services (Aunos et
al, 2010a); les mesures de soutien et d'éducation demeurent insuffisantes (Llewellyn et
Bridgen, 1995 ; McBrien et Power, 2002 ; Aunos et al., 2010Db).

Tarleton et Ward (2007) constatent que des services généraux, comme les cours prénataux,
ne sont pas facilement accessibles pour les parents ayant une DI ; ils s'y sentent mis a I'écart.
En 1985, Gilhool et Gran identifiaient trois facteurs pouvant justifier le manque de services
destinés spécifiguement a ces parents soit : I'absence de ressources, la présomption que les
personnes ayant une DI ne peuvent pas apprendre et la croyance gu'il est préférable de placer
'enfant plutdt que d'offrir des services pédagogiques a ces parents. Or, ces représentations
sont toujours bien présentes, ce que rapportent des écrits plus récents a ce sujet (McConnell,
2008 ; Llewellyn et al., 2010).

Lorsque les services existent, les moyens utilisés ne tiennent pas toujours compte des
difficultés des parents et ne sont pas adaptés a leur réalité (Aunos et Feldman, 2007). Deux
études connues évaluent le taux de décrochage des services destinés aux familles ou au moins
un parent présente une DI a environ 40 % par année (Ray et al., 1994 ; Wade et al., 2007).

Parmi les facteurs explicatifs du faible pouvoir attractif de ses services, l'attitude des
intervenants serait en cause. Selon Marx (2008), les inquiétudes des intervenants a I'égard de la
sécurité ou du bien-étre des enfants contribuent & mettre de la pression sur les épaules des
parents. Certaines familles, habitées par un fort sentiment d'impuissance, un manque de
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confiance en leurs ressources personnelles et une perte de I'espoir d’arriver un jour a s’occuper
adéquatement de leurs enfants, iraient méme jusqu’'a « I'abandon de ces enfants “phagocytés”
par les professionnels et fondent le projet de faire un autre enfant qui échapperait, celui-la, aux
services sociaux » (Marx, 2008, p. 49). D’ailleurs certains parents déplorent I'intransigeance et
le manque de confiance des intervenants. Selon Starke (2010), de nombreux parents ayant une
DI ne se sentent pas a l'aise dans leurs interactions avec ceux-ci. lls vivent leurs visites comme
intrusives et servant a les juger plutét qu'a les aider. Leurs difficultés a occuper adéquatement
leur réle parental s’en trouvent alors aggravées par leur sentiment d’'étre toujours surveillés par
les professionnels et, parfois, par des membres de leur famille. Cette situation contribue a
amplifier leur sentiment de ne pas étre a la hauteur (Desmet, 2005 ; Leroux et Scelles, 2007).
Cette réalité est susceptible d’engendrer un cercle vicieux dans lequel, d'une part, les parents
ne font aucune demande d’aide ou rejettent les services proposés afin de démontrer qu’ils sont
capables d'élever leur enfant seuls et, d’autre part, ils sont accusés de ne pas comprendre la
complexité de I'éducation d'un enfant parce qu’ils déclinent les services offerts (McConnell et
Llewellyn, 2000 ; Aunos et Feldman, 2008). Cette appréhension serait encore plus marquée
lorsqu’il s’agit d’intervenants dont le mandat est d’assurer la protection des enfants (Tarleton et
al, 2006). Desmet (2005, p. 12) va jusqu'a dire que les parents vivant avec une DI sont
« constamment placé[s] sous le regard des autres, parents, intervenants et membres de la
société, qui évaluent, scrutent, mesurent [leurs] compétences » de parents et « qui risquent, a la
moindre défaillance, de [les] déclarer inaptes a élever [leurs] enfants ».

Plusieurs chercheurs ont analysé les rapports d’évaluation psychosociale ayant mené au
retrait de l'enfant de son milieu familial dans différents pays industrialisés (Hertz, 1979 ;
Hayman, 1990 ; Levesque, 1996 ; Glaun et Brown, 1999 ; McConnell et Llewellyn, 2000 ;
Llewellyn et al., 2003 ; Booth et al, 2005 ; Mayes et Llewellyn, 2009 ; Lightfoot et al, 2010). lIs
concluent que les décisions rendues sont davantage conditionnées par les préjugés négatifs a
I'endroit des parents que par une démonstration réelle de maltraitance puisque les allégations
sur le manque de compétence de ces parents ont souvent été reconnues non fondées. Selon
Levesque (1996), lorsqu’un ou les deux parents présentent une DI, il y a perte de la garde de
I'enfant sur la base de motifs qui, pour d’autres parents, ne seraient pas suffisants pour conduire
au placement. Les jugements a I'endroit de ces parents seraient plus séveres qu’a I'endroit de
ceux qui vivent des problemes de santé mentale ou de toxicomanie (Booth et al., 2005 ; Cleaver
et Nicholson, 2007 ; Mayes et Llewellyn, 2009). Les parents ayant une DI seraient souvent
percus comme des «enfants» eux-mémes; ils ne pourraient donc pas assumer la
responsabilité d’'un étre vulnérable (Hayman, 1990 ; Llewellyn et McConnell, 2010). Certains
intervenants estiment que leurs difficultés sont insurmontables et permanentes (Swain et
Cameron, 2003 ; Booth et Booth, 2004). D'autres les croient incapables d'acquérir les
compétences nécessaires pour répondre aux besoins évolutifs de leurs enfants (McConnell et
Sigurjénsdottir, 2010).

Les intervenants sociaux se sentent généralement démunis, invoquant plusieurs facteurs de
stress propres a leurs conditions de travail, tels que des connaissances et une expertise
limitées, une importante charge de travail, I'ampleur des difficultés des clients et les défis liés a
la collaboration avec les partenaires (Clayton et al, 2008). Aussi, la coopération entre les parents

N N

et les professionnels se heurte souvent a des préjugés, et parfois a un manque de
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compréhension et d’ouverture a la réalité de I'autre (McConnell, 2008). Ces éléments nuisent a
I'acceptation des services par les parents eux-mémes (Aunos et al., 2010a).

Plusieurs professionnels en protection de lI'enfance ne possédent pas l'expertise pour
l'intervention aupres des parents ayant une DI (Aunos et Feldman, 2007 ; McConnell et al.,
2011). lls rapportent se sentir trés mal outillés pour évaluer le niveau de risque au sein de ces
familles. lls ont donc tendance a diriger ces parents vers des organismes communautaires (OC)
pour la famille, méme s’ils savent que leurs services peuvent étre mal adaptés a leurs besoins
particuliers (McConnell et al., 2006). Des recherches nord-américaines indiquent que les parents
ayant une DI, dont I'enfant fait I'objet d’un signalement pour soupcons d’abus ou de négligence,
bénéficient de peu de services visant a leur permettre d’appliquer les mesures suggérées a la
Cour pour conserver la garde de I'enfant (Hertz, 1979 ; McConnell et Sigurjonsdattir, 2010).

Dans le cadre d’'une étude européenne, des parents ayant une DI rapportent se sentir seuls
et laissés pour compte lorsque la garde de leur enfant est abordée en Cour, un lieu qui leur
semble impersonnel, injuste et débilitant (Hunt et o/, 1999). D’autres ne se sentent ni soutenus ni
entendus, méme par l'avocat qui les représente (McConnell et Sigurjonsdéttir, 2010). lls ont
I'impression d’occuper un rdle de spectateur impuissant dans une démarche complexe et
intimidante regroupant des experts qui décident de leur sort et du futur de leur enfant. Certains
ont I'impression que les travailleurs sociaux interviennent dans leur dos et qu'ils gardent
secretes des informations qu’ils seraient en droit d’obtenir (Wade et al, 2007 ; McConnell et
Sigurjonsdottir, 2010). Lorsque la question de la garde est discutée, certains parents ressentent
de la colére et de lindignation lorsgu’ils constatent que leurs erreurs, qu'ils considerent bien
minimes, sont évoquées pour justifier leur présumée incompétence (Booth et Booth, 2005).
D’autres vivent un profond sentiment de désespoir et de défaite, estimant que les jugements des
autorités dépeignent leur réalité de maniere distordue, en plus de ne pas donner de crédit a
leurs forces et a leurs progres (McConnell et Sigurjénsdottir, 2010). Booth et al. (2006)
soulignent que des intervenants en protection de I'enfance percoivent chez ces parents un
mangue de coopération et de volonté a conserver la garde de leur enfant. Selon ces auteurs, il
s'agit d’'une représentation souvent erronée, attribuable aux limitations intellectuelles des
parents et a leur faible estime de soi. En effet, certains sont jugés peu fiables puisqu’ils ne
respectent pas leurs engagements et leurs rendez-vous (Booth et al, 2006), alors que cette
situation peut étre attribuable au fait qu’ils ont de la difficulté & comprendre des concepts
abstraits, tels que I'heure et I'organisation des systemes de transport en commun (Aunos et
Feldman, 2010 ; McConnell et al, 2011). Des parents ont développé une anxiété paralysante
provoquée par un sentiment de peur généralisée a I'endroit de tout professionnel des services
de protection de I'enfance (McConnell et Llewellyn, 2000). Aussi, lorsqu’ils sont questionnés a la
Cour, certains acquiescent a ce qui leur est dit, sans nécessairement en comprendre la
signification (Booth et al., 2006). Il s’agit aussi d’'une réaction observée chez un grand nombre de
personnes ayant une DI lorsqu'ils sont interrogés (Guillemette et Boisvert, 2003 ; Julien-Gauthier
etal., 2009).

Somme toute, il ressort que plusieurs parents présentant une DI font face a des préjugés ou n’obtiennent pas le
soutien adéquat, ce qui nuit au respect de leurs droits fondamentaux (Booth et Booth, 1993; Feldman, 2002) et au
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droit de I'enfant de vivre dans un milieu stable, sécuritaire et stimulant (ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2007).

4. Recommandations a l’égard de I'intervention et des services

Plusieurs parents ayant une DI peuvent développer de meilleures habiletés parentales lorsqu'ils
recoivent les services et le soutien appropriés (Feldman, 1994 ; Feldman, 2010 ; Aunos, 2000 ;
Aunos et al, 2003 ; Wade et al, 2007). En effet, ils peuvent apprendre : & développer des
interactions positives avec leur enfant ; @ améliorer leurs habiletés de résolution de problemes ;
a développer des savoir-faire utiles a la réalisation des activités de leur vie quotidienne ; a
assurer la sécurité de leur enfant et a identifier les approches appropriées a une meilleure
gestion des comportements (Wade et al, 2008). Généralement, ces objectifs peuvent étre
atteints lorsqu’ils recoivent du soutien et bénéficient d'interventions éducatives et
psychosociales adaptées a leurs besoins.

4.1. La nature des actions

Aunos (2006) recommande que tout parent (actuel ou futur) ayant une DI soit identifié le plus tét
possible et que sa situation familiale fasse I'objet d’'une évaluation exhaustive visant a bien
cerner ses forces et ses besoins. Celle-ci doit tenir compte de ses habiletés parentales et de ses
compétences connexes (habiletés sociales, aptitude a résoudre des problemes, etc.). Elle doit
aussi couvrir les facteurs personnels, familiaux et environnementaux pouvant influencer
positivement ou négativement les compétences parentales et le développement de I'enfant
(Aunos et Feldman, 2007 ; Aunos et Feldman, 2010). L'évaluation doit s'appuyer sur des
observations directes et in situ. Pour mener a bien cette action précoce, I'évaluateur doit détenir
une expertise qui lui permet de conduire une démarche objective, exempte de biais et inspirée
par les plus récentes connaissances en matiére de stratégies d'interventions éducatives et
psychosociales efficaces (Feldman, 1994 ; Feldman et Aunos, 2011).

Lorsque I'évaluation est complétée, des objectifs doivent étre déterminés avec le parent et
une offre de services impliquant différents intervenants doit étre proposée. A ce sujet, les
interventions réalisées dans un esprit d’empowerment de la famille sont généralement plus
efficaces et mieux recues par les parents (Webster-Stratton, 1997 ; Webster-Stratton, 1998 ;
Aunos, 2004 ; Wade et al, 2007). Une telle approche suppose que l'intervenant témoigne aux
parents sa reconnaissance de leurs capacités et son ouverture a I'égard des solutions qu'ils
mettent de I'avant. Lorsque les interventions sont flexibles, modulées selon les besoins évolutifs
des familles et offertes a long terme, elles sont plus susceptibles d’atteindre leurs objectifs
(Llewellyn, 1995 ; Llewellyn et McConnell, 2002 ; Wade et al., 2007). Aussi, ces interventions
doivent étre adaptées au style d'apprentissage des parents et se réaliser dans un
environnement familier, de facon a favoriser le transfert des nouveaux acquis (Feldman, 1998 ;
Feldman, 2010 ; Collings et Llewellyn, 2012). Elles doivent également miser sur un suivi a long
terme et sur des techniques d’intervention favorisant le transfert et la généralisation (Tymchuk, 1999 ; Llewellyn et
al., 2002). Il importe également que les stéréotypes et les préjugés des intervenants impliqués
soient mis a jour (Joreskog et Starke, 2013), d'ou I'importance qu'ils soient accompagnés dans
leur pratique et outillés en termes d’information et de formation. Toutes ces recommandations
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ont été prises en compte dans le développement d’un projet pilote développé dans un CRDITED
de la région de Montréal, Québec. Les retombées de son implantation peuvent étre appréciées
dans l'article de MacLean et Aunos (2013).

4.2. La préparation des intervenants

Considérant les défis de lintervention auprés de ces parents, Desmet (2005) insiste sur
l'importance de mettre en place des mesures de soutien et d’encadrement pour les cliniciens.
Les « comités parentalité » développés dans différents CRDITED du Québec sont un exemple
de telles mesures. Ces comités, qui sont constitués de conseillers a I'intervention, d’intervenants
expérimentés et de professionnels spécialisés en parentalité et DI, en développement de
I'enfant et en prévention de la négligence, visent a créer un lieu d’échange et de partage. lls
offrent aussi de la formation a travers des lectures et des conférences. Dans I'étude de Desmet
(2005), un intervenant mentionne que sa participation a un tel comité lui a permis de mieux
connaitre les ressources existantes sur le territoire. Un second rapporte que d'y étre impliqué
« I'a amené a modifier sa perception » de la parentalité des personnes présentant une DI « et lui
a offert des arguments pour répondre aux intervenants qui s'opposent a celle-ci » (p. 53).

Les intervenants impliqués doivent également connaitre les bases de l'intervention éducative
et psychosociale en DI (Aunos et Feldman, 2007 ; Aunos et Feldman, 2010). Pour favoriser
pleinement les apprentissages des parents, les interventions doivent porter non seulement sur
les connaissances, mais aussi sur des habiletés concréetes. Dans ce but, les intervenants
doivent maitriser différentes techniques comportementales pour favoriser I'apprentissage de
nouvelles habiletés, telles que le modelage, les instructions verbales simplifiées, la rétroaction et
le renforcement positif des comportements cibles (Hur, 1997 ; Aunos, 2000 ; Feldman, 2004 ;
Feldman, 2010). lls doivent aussi savoir adapter ou créer du matériel visuel pédagogique pour
pallier les difficultés de compréhension et de lecture de certains parents.

Plusieurs parents ayant une DI reconnaissent leur besoin de soutien et sont ouverts a l'idée
de collaborer avec les professionnels, a condition d’étre considérés comme des adultes (Booth
et Booth, 2004 ; Leroux et Scelles, 2007 ; Starke, 2010). Selon Ray et al. (1994), les intervenants
qui établissent les contacts plus positifs avec les parents ayant une DI sont ceux qui respectent
leur rythme, qui ne les jugent pas, qui sont flexibles et qui font preuve de compassion. Ces
intervenants doivent aussi adopter une attitude positive et respectueuse et exprimer leur foi en
leur capacité a étre ou a devenir de bons parents (Tarleton et Ward, 2007). Une telle attitude
ameénerait les parents a développer une perception plus positive de l'intervention (Aunos et al.,
2004) et a amorcer une dynamique de « prophéties autoréalisatrices » (Coppin, 2001). Il s'agit
aussi de respecter les demandes des parents, leurs croyances et leurs valeurs : un aspect
essentiel dans la création d'une relation de confiance. Celle-ci est incontournable pour assurer
I'ouverture du parent vis-a-vis des apprentissages proposés dans I'exercice de son role parental
(Espe-Sherwindt et Crable, 1993 ; Guinea, 2001).

Idéalement, chaque parent présentant une DI devrait s'engager dans l'apprentissage des
habiletés parentales nécessaires au développement de son enfant. Aunos (2006) suggére de
développer également des services résidentiels pour les familles ayant besoin d'interventions
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individualisées plus intenses et de prévoir des mécanismes de collaboration avec les différents
établissements offrant des services a ces parents (CSSS, centres jeunesse, centres de la petite
enfance, écoles, O.C., etc.). Un tel partenariat pourrait étre facilité par I'adoption d’'une politique
conjointe de services. Selon Desmet (2005), le partenariat entre les établissements impliqués
fait bien souvent une différence dans le bien-étre des familles de parents ayant une DI en
établissant des balises pour l'intervention de chacun et en développant une offre plus cohérente
de services. Il est aussi recommandé de miser sur la création d’'un modéle de parentalité flexible
et adapté dans lequel le parent occupe un réle valorisant et a la hauteur de ses aspirations et
I'enfant, quel que soit son age, trouve une place au sein de sa famille ou il se sent entendu,
compris et aimé (Gauthy, 2008). Selon Aunos (2006), il s'agit de réfléchir a une orientation de
services qui réponde & un besoin psychosocial et humain.

DISCUSSION

Méme si la recherche évolue rapidement, les connaissances sur la parentalité des personnes
ayant une DI comportent toujours certaines limites. D’abord, peu d'études se rapportent au
contexte québécois (Aunos, 2004 ; Desmet, 2012). De plus, les recherches sont souvent
réalisées auprés de petits échantillons, souvent non représentatifs, constitués de parents ayant
demandé ou obtenu de l'aide des services sociaux ou de la protection de I'enfance (Booth et
Booth, 1993 ; McConnell et al, 2011). Par ailleurs, I'information disponible provient presque
uniguement des meres (Aunos, 2004 ; Mayes et Sigurjonsdottir, 2010). Or, un pére est présent
dans environ 60 % des familles ou un parent a une DI (Feldman et al., 1997 ; Guay et al., 1997).

CONCLUSION

Dans l'état actuel des connaissances, il s'avére ardu de dresser un portrait exhaustif de la
parentalité des personnes présentant une DI au Québec et ailleurs. Selon Coppin (2007) et
Chatroussat (2011), les limites a la fiabilité et a I'ampleur des connaissances actuelles
contribuent a faire perdurer certains processus de stigmatisation et de préjugés a I'égard des
parents ayant une DI. Pourtant, mieux connaitre leurs besoins et y répondre adéquatement est

fondamental pour une société qui prone la justice sociale et I'équité pour tous.

Beaucoup d’efforts doivent étre investis pour mieux outiller les professionnels qui cétoient
des parents présentant une DI. Une réflexion s'impose aussi quant a leur préparation a
intervenir auprés des personnes ayant une DI. A titre d’exemple, la formation de premier cycle
en travail social offerte dans plusieurs universités québécoises ne contient aucun cours
spécifique a l'intervention en DI. Or, les futurs travailleurs sociaux auront certainement a cétoyer
des parents ayant une DI ou une LI & travers leur parcours professionnel.

Plusieurs parents vivant avec une LI, aux limites du diagnostic, font partie d’'une « majorité
invisible », inconnue du systéme de santé et des services sociaux. Pour éviter que leurs enfants
fassent davantage I'objet de placement (McConnell et al., 2002), il faut s’assurer de la mise en
place de mesures de soutien adaptées aux besoins des parents. Il serait également pertinent
d’analyser les représentations sociales des intervenants de la protection de la jeunesse du
Québec a I'égard de la parentalité de ces adultes, ainsi que I'effet de ces représentations sur
leurs pratiques professionnelles. Une autre étude pourrait aborder la perception de ces parents
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guébécois en ce qui a trait aux services offerts. La considération de leur perspective parait
cruciale dans I'élaboration de recommandations plus justes destinées aux décideurs des
organisations de services. Elle peut également encourager une réflexion sur le soutien
nécessaire a l'exercice effectif de leurs droits parentaux, tout comme le droit des enfants de
vivre dans un milieu sécuritaire, bienveillant et stimulant.
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