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Résumé

Cette étude a été réalisée pour répondre a une demande
d’intervenants d’un centre intégré universitaire en santé
et services sociaux (CIUSSS) se questionnant sur les
réalités des parents de personnes adultes vivant avec
une déficience intellectuelle (DI). En effet, le systeme de
santé fait face a de nouveaux défis et enjeux concernant le
vieillissement des personnes ayant une DI et les services
qui leur sont offerts ainsi qu’a leurs parents. Il semble par
conséquent primordial d’explorerle vécu des parents de ces
adultes afin d’améliorer les services qui leur sont destinés.
Cette étude qualitative de type phénoménologique a pour
objectif de mieux connaitre les perceptions des parents d’'un
adulte ayant une DI et recevant des services d’adaptation
ou de réadaptation d’'un CIUSSS a l'égard de leur vécu
parental. Des parents ont été rencontrés en groupe de
discussion Les entretiens effectués avec les participants
révelent des réalités complexes liées a leur condition de
parent d’'un adulte ayant une DI. Cette situation leur fait
vivre des aspects difficiles, tels que des difficultés sur les
plans émotionnel et fonctionnel et des difficultés en rapport
avec les services offerts (ou non offerts) par le systeme de
santé et de services sociaux. Les participants mentionnent
aussi des aspects positifs, comme le développement de
I’expression de soi, de la capacité a défendre ses droits et
de I'empathie, ainsi qu’une prise de distance vis-a-vis de
la performance et une meilleure compréhension de la DI.

Mots-clés : expérience parentale; déficience intel-
lectuelle; adultes; participation sociale;
perceptions.

Abstract

This study was carried out in response to a request from
stakeholders of a CIUSSS questioning the realities of
parents of adults living with an intellectual disability (ID).
Indeed, the health system is facing new challenges and
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issues regarding the aging of people with ID and the services offered to them as well as to
their parents. It therefore seems essential to explore the experiences of the parents of these
adults in order to improve the services intended for them. The objective of this qualitative
phenomenological study is to gain a better understanding of the perceptions of parents of an
adult with ID and receiving adaptation or rehabilitation services from an integrated university
health and social services center (CIUSSS) at the regard to their parental experience.

Parents were met in a focus group. Interviews with participants reveal complex realities
related to being a parent of an adult with ID. Their life situation makes them experience difficult
realities, such as emotional and functional difficulties and problems related to the services
offered (or not offered) by the health and social services system. However, participants also
mentioned positive aspects of their realities, such as the development of self-expression, the
capacity to defend one's rights and empathy, as well as a distance from performance and a
better understanding of the ID.

Keywords: parenting experience; intellectual disability; adults; social participation;
perceptions.

Introduction

Les adultes ayant une DI aspirent a une vie active et a un engagement
social et, a cet égard, leur famille les y encourage (Julien-Gauthier et al., 2012;
Rioux, 2013). Ces adultes nécessitent pour cela divers types de soutien dans
la réalisation de leurs activités quotidiennes et dans l'exercice de rbles sociaux.
Ce soutien se situe sur les plans émotionnel et personnel (écoute, réconfort),
instrumental (aide sur les plans physique et matériel), informationnel (conseils,
renseignements), soutien d’estime (encouragements, valorisation) et soutien a
l'activité sociale (accompagnement lors d’activités sportives, de loisirs, de détente)
(Julien-Gauthier et al., 2018). Une partie de ce soutien est offerte par le réseau de la
santé et des services sociaux ou par celui de I'’éducation. Une autre partie incombe
directement aux parents de ces adultes (Hamel et al., 2018).

Durant les dernieres années, davantage d’attention a été portée aux
conséquences générées par le fait d’étre parent d’'un adulte ayant une DI. Ainsi,
plusieurs recherches décrivent le fardeau lié a ce role d’aidant (Caples et Sweeney,
2011; Chou et al., 2011; Wang, 2012). Lengagement significatif des parents et des
autres membres des réseaux sociaux et familiaux dans le soutien offert a I'enfant
devenu adulte se fait souvent au détriment de leurs propres réseaux sociaux (Petner-
Arrey et al., 2016). D’autres études révelent que les parents déplorent I'accés limité
aux services et le manque d’aide financiere (Ouellette-Kuntz et al., 2014; Weeks
et al., 2009), le manque de répit et les longues listes d’attente (Azéma et Martinez,
2005; Caples et Sweeney, 2011; Hole et al., 2013), les relations parfois conflictuelles
avec les intervenants (Bibby, 2013; Weiss et Lunsky, 2010), la planification du futur
inadéquate ou inexistante, et le manque de soutien durant le processus de prise de
décisions lors des transitions (Brennan et al., 2018; Bhaumik et al., 2011; Davies,
Rennick et Majnemer, 2011; Davys et Haigh, 2008; Gauthier-Boudreault et al.,
2017). Toutefois, les études qui se sont intéressées a ce sujet ont été effectuées
en Australie, en Europe, a Taiwan, aux Etats-Unis, au Royaume-Uni et au Canada,
mais trés peu d’études ont été réalisées au Québec. Notamment, celle de Richer
et al. (2005) visait a obtenir I'opinion et les recommandations de parents de jeunes
enfants ayant une DI sur les services regus des services publics, communautaires
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et sur l'aide gouvernementale et celles de Gauthier-Boudreault et al. (2017) et de
Davies et al. (2011) portaient spécifiquement sur la transition entre I'enfance et la vie
adulte. Le Canada est assez semblable au Royaume-Uni et a I'’Australie en matiere
de politiques de santé et de services sociaux (Lunsky et al., 2013); on peut, par
conséquent, s’'attendre a ce que certaines réalités et perceptions soulevées dans
les écrits scientifiques soient similaires a celles vécues par les parents québécois.
Toutefois, des différences pourraient également étre mises en évidence du fait de
certaines spécificités québécoises quant a l'organisation des services, telles que
le regroupement de ceux-ci en CISSS et en CIUSSS régionaux. Considérant le
nombre grandissant d’adultes ayant une DI dans la population, compte tenu de
'augmentation de leur espérance de vie 4, et que ceux-ci ont, pour la plupart, besoin
de soutien continu, et tout au long de leur vie, de la part des services publics, de
leur famille et de leurs proches (Poirier, et al., 2019), il devient primordial d’explorer
les perceptions des parents a I'’égard du fait de prendre soin d’un enfant adulte
ayant une DI au Québec. Cette étude est issue des questions et des réflexions
d’un groupe d’intervenants d’'un CIUSSS québécois désirant mieux comprendre les
réalités des parents de ces adultes afin de répondre le plus adéquatement possible
a leurs besoins.

Objectif

Cette étude a pour objectif de mieux connaitre les perceptions des parents
d’'un adulte ayant une DI et qui recoit des services d’adaptation ou de réadaptation
d’un centre intégré universitaire en santé et services sociaux (CIUSSS) a I'égard de
leur vécu parental.

Méthode

Il s’agit d’'une étude qualitative de type phénoménologique (Fortin et
Gagnon, 2016). Cette approche permet de décrire I'expérience telle quelle est
percue et rapportée par les personnes touchées par un phénomeéne précis, ici le
fait d’étre parent d’'un adulte ayant une DI et recevant des services d’adaptation ou
de réadaptation d’'un CIUSSS.

Participants

Les critéeres de sélection pour participer a I'étude étaient : étre parent d’'un
adulte ayant une DI agé de plus de 18 ans, et avoir au moins 55 ans. Ce critere d’age
a été déterminé, car les parents sont susceptibles de percevoir les effets de leur
propre vieillissement en plus d’avoir a composer avec celui de leur enfant (Setzer
et al., 1995; Seltzer et al., 2011). lls devaient, de plus, comprendre et s’exprimer

4 Lespérance de vie a augmenté au cours des derniéres décennies et ce vieillissement de
la population s’applique également aux personnes ayant une déficience intellectuelle (DI)
(Coppus, 2013; Rioux, 2013). En effet, le nombre d’adultes et de personnes agées ayant une
DI a considérablement augmenté puisque leur espérance de vie est passée de 20 ans a plus
de 70 ans, entre 1930 et 2000 (Agence de développement de réseaux locaux de services
de santé et de services sociaux Montérégie [ADRLSSS-Montérégie], 2005). On estime que
le nombre de personnes ayant une DI se situe entre 1% et 3% de la population générale du
Queébec (Société québécoise de la déficience intellectuelle, 2018).
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suffisamment bien en francgais afin de participer a un entretien de groupe dans cette

langue. Une approbation éthique a été obtenue auprés du Comité d’éthique de la
recherche avec des étres humains du CIUSSS collaborant ainsi que de celui de

I'Université du Québec a Trois-Riviéres. Six parents de 5 adultes ayant une DI ont

accepté de participer a la recherche.
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Déroulement de I’étude

Afin de mieux connaitre les perceptions des parents d’adultes ayant une
DI, nous avons réalisé deux entretiens de groupe avec six participants. Ceux-ci
ont été recrutés par une professionnelle de recherche employée par le CIUSSS
participant, relié a 'équipe de réadaptation concernée, a partir de leur connaissance
des usagers des services. |l s'agit par conséquent d’'un échantillon de convenance.
Ces entretiens ont eu lieu en soirée dans les locaux du CIUSS participant. Des
entretiens de groupe ont été préférés a des rencontres individuelles en partie pour
des raisons de budget et de logistique, mais surtout parce que nous pensions que
cette modalité peut s’avérer intéressante en suscitant des partages d’expérience
entre parents dans le contexte d’'une étude exploratoire. En effet, chacun des
participants a ainsi 'occasion de se remémorer divers faits en entendant les autres
évoquer des situations qui se rapprochent de celles qu'’il a vécues (Boutin, 2007). De
plus, le contexte de groupe peut étre moins intimidant pour les participants que les
entrevues individuelles : la dynamique du groupe peut encourager la participation
de personnes qui croient avoir peu de contenu a apporter (Kitzinger et Barbour,
1999). Enfin, cette méthode facilite la prise et I'expression de la parole en faisant
tomber certaines inhibitions du fait que chaque participant se sent soutenu par les
autres (Boutin, 2007).

Les parents ont été rencontrés une premiére fois lors d’'une rencontre qui
a duré environ 120 minutes. lls ont pu s’exprimer librement a partir des questions
posées par le premier auteur, assisté de la seconde auteure. Les principaux thémes
abordés durant les deux entretiens portent sur I'expérience d’étre parent d’un adulte
ayant une DI, le soutien formel et informel regu, les perceptions quant a ce soutien
et finalement les perceptions des parents quant a leur futur et a celui de leur enfant.
Le guide d’entretien, développé par les deux premiers auteurs a partir de leur
expertise auprées des personnes ayant une DI et de leur famille et de la consultation
des écrits scientifiques, est présenté en annexe (voir Annexe 1). Les propos ont
été enregistrés sur magnétophone numérique, puis ont donné lieu a une premiére
analyse. Deux mois plus tard, les parents ont de nouveau été rencontrés et les
résultats de I'analyse leur ont été présentés afin, d’'une part de valider auprés d’eux
la compréhension que les chercheurs ont eue de leurs propos et, d’autre part, de
leur donner l'occasion de préciser ou de nuancer certains points, et d’ajouter de
nouvelles informations (Martineau, 2012). Les données issues de cette seconde
rencontre, également d’'une durée d’environ 120 minutes, ont été analysées et ont
complété les résultats obtenus lors de I'analyse des données recueillies a 'occasion
de la premiére rencontre.

Analyse des données

Le verbatim des deux entretiens de groupe a été transcrit intégralement.
Une analyse thématique selon la procédure préconisée par Paillé et Mucchielli
(2012, 2016) a éte effectuée par une assistante de recherche et par les deux premiers
auteurs. Dans un premier temps, les entretiens transcrits ont donné lieu a une
lecture flottante, puis chaque unité de sens a été codée par un descripteur, c’est-a-
dire un mot ou une courte phrase résumant le sens de I'extrait du verbatim. Ensuite,
les descripteurs et leur extrait de verbatim correspondant ont été regroupés en
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thémes et en sous-thémes. La constance et 'uniformité dans I'analyse des données
ont été assurées par des discussions réguliéres entre I'assistante de recherche et
les deux premiers auteurs a propos de la codification et des themes qui ont émergé.

Résultats

Les entretiens effectués avec les participants présentent leurs perceptions
lices au fait d’étre parent d’'un adulte ayant une DI. Cette situation leur fait vivre
des aspects difficiles, tels que des difficultés émotionnelles, des difficultés
fonctionnelles et des difficultés en rapport avec les services offerts (ou non offerts)
par le systéme de santé et des services sociaux. Les participants relatent aussi des
aspects positifs, comme le développement de I'expression de soi, de la capacité
a défendre ses droits et de I'empathie, ainsi qu’une prise de distance vis-a-vis de
la performance et I'acquisition de la capacité a sensibiliser 'entourage quant a la
problématique de la DI.

Aspects difficiles

Les parents interviewés discutent d’aspects qu’ils considérent difficiles
dans leur quotidien avec leur enfant ayant une DI. Entre autres, des difficultés
émotionnelles, fonctionnelles et par rapport aux services offerts, ou non offerts,
sont pergues par les participants.

Difficultés émotionnelles. Les difficultés émotionnelles rencontrées
par les parents interviewés sont multiples. Notamment, ils doivent faire face a
plusieurs deuils, ils ressentent de I'inquiétude par rapport au présent, au futur et aux
relations de leur enfant avec autrui et certains d’entre eux éprouvent de la détresse
psychologique.

Deuils a faire. Pour les participants, les deuils semblent caractérisés par
des déceptions, par la différence, et par des étapes normales de la vie par lesquelles
leur enfant ne passera jamais. Un parent relate que la récurrence des deuils est
lourde a porter. Un participant explique que la régression de I'autonomie de son
enfant au fur et a mesure de son avancée en age, malgre le travail et les efforts qui
avaient été investis par les parents et I'enfant, a été vécue comme un deuil :

« Je l'ai vécu [le deuil] parce qu'il a été en appartement pendant
quelques années. Ensuite il a été en chambre et pension, mais
la il est rendu au stade ou il faut qu’il soit en résidence. Le deuil,
c’est qu’on a tout perdu ce que I'on a travaillé. On I'a stimulé depuis
I'age de cing mois et puis la il est en résidence. C’est vraiment trés
difficile. » (Parent 2)

Un autre parent explique qu'il vit un deuil pour son enfant puisque celui-ci
ne peut pas réaliser une étape de la vie importante pour lui, soit se marier et fonder
une famille. Le parent vit le deuil que son enfant ne réalisera pas son souhait comme
les autres peuvent le faire habituellement. Par exemple, un participant exprime que
ce deuil est lié a la différence de son enfant par rapport a ses autres enfants qui
n’ont pas de DI, et que cette différence accentue ce deuil vécu tant pour I'enfant que
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pour le parent. Un parent indique également qu'il doit faire des choix a la place de
son enfant. Or, ces choix qui ne correspondent peut-étre pas a ce que son enfant
aurait souhaité peuvent induire un deuil pour lui, ce qui renforce celui du parent
d’avoir un enfant ayant une DI. Si les conséquences de ces choix se traduisent par
des échecs, le deuil est renforcé, autant pour le parent que pour son enfant :

« Mais c’est pour nous comme parents que ¢a devient un double
deuil, c’est-a-dire que c'est comme si on le vivait pour lui ce deuil-
Ia. On voit nos filles qui réussissent, et on se dit “mais lui il ferait
quoi, ¢a serait quoi ses forces”? On se demande ce qu’il ferait,
donc ¢a nous raméne a des deuils, tout le temps des deuils. Deuil
de dire on est toujours obligés de choisir pour lui, mais est-ce que
¢a serait son choix? Ca, c’est un aspect difficile je trouve parce
que les choix qu’on fait on les fait en pensant que c’est le meilleur
choix pour lui, mais ce n’est pas toujours ce que lui aurait fait. »
(Parent 1)

Le deuil des parents se vit aussi quotidiennement lorsqu’ils voient et
constatent les déceptions de leur enfant :

« Dans ces deuils-la, c’est que comme parent on est obligé
d’accompagner nos enfants dans ce qu’ils comprennent et ce
gu’ils ne comprennent pas et ¢a, c’est au quotidien parce qu’il peut
étre décu de plein d’affaires et étre content de plein d’affaires et
parfois il faut ramener ¢a a ce que c’est réellement parce qu’il a des
idées parfois qui ne sont pas réellement réalistes. Ca demande un
ajustement et un travail d’équipe qui est au quotidien. » (Parent 3)

Ainsi, les parents sont concernés par la différence de leur enfant présentant
une DI, notamment parce qu’ils comparent ses réalisations a ceux d’autres individus
du méme age et a d’autres membres de la famille, qui ont ou qui n'ont pas de
DI. Pour eux, le deuil qui porte sur tout ce que leur enfant ne peut pas accomplir
normalement par lui-méme est renforcé par leur perception de la tristesse ressentie
par I'enfant. En effet, les parents interviewés pergoivent que leur enfant a conscience
de sa différence par rapport aux autres et que cela l'affecte. Pour un participant, ce
contexte est attristant puisque son enfant est frustré de constater sa différence et
de ne pas pouvoir vivre de la méme maniére que les autres. Par exemple, il ne peut
pas avoir de permis de conduire ou continuer d’aller a I'école. Il verbalise et exprime
sa frustration a ses parents et cela les attriste de constater leur impuissance face
a sa condition :

« Mon enfant se rend compte de sa différence et il est souvent
frustré du fait qu'il voit les autres, comme des jeunes avec qui il est
allé a I'école. Il se rend compte qu'il ne peut pas accéder a ga et je
trouve ¢a difficile de le voir vivre ¢a. Souvent il n’est pas content et
il va 'exprimer, il va étre choqué aprés nous, en particulier aprés
moi. Il va I'exprimer et le verbaliser, c’est difficile ¢a. » (Parent 4)
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Inquiétudes. Le fait d’avoir un enfant adulte ayant une Dl améne les parents
a éprouver des inquiétudes. Un participant se dit constamment anxieux, notamment
par rapport aux situations qui peuvent survenir dans les divers environnements
que fréquente son enfant. Ce parent s’attend a ce que des événements négatifs
surviennent a tout moment, et que cela ébranle le résultat des efforts effectués pour
rendre son enfant le plus autonome et heureux possible :

« Je suis inquiet dans le moment présent, jai toujours peur de
quelque chose. Par exemple, ¢a va bien, il est dans un milieu, par
exemple au niveau du travail, tu penses que ¢a va bien, tu dis “on
est ok”, puis il arrive un événement, on ne sait pas quoi au juste
parce que c'est tout le temps complexe, la ¢a se met en branle, il
faut qu’il se passe quelque chose. On est toujours hyper vigilant et
anxieux. » (Parent 4)

D’autres parents ressentent plutét une inquiétude par rapport au futur, ce
qui semble se traduire par une peur de I'inconnu. Ainsi, un parent explique que son
inquiétude réside dans le fait qu’il ne sait pas ce qu’il adviendra de son enfant le jour
ou il ne sera plus en mesure de s’en occuper :

« Mon inquiétude c’est que quand nous on ne sera plus I3,
comment lui il va vivre. Parce que tout ce qu’on fait pour lui, méme
Voir a sa sécurité, est-ce que quelqu’un d’autre va faire la méme
chose? » (Parent 5)

De plus, un parent exprime que ses sources d’inquiétudes résultent en
partie du changement constant d’intervenants actifs dans le dossier de son enfant,
mais aussi de la nécessité de devoir faire confiance a autrui dans n’importe quelle
activité quotidienne.

« Linquiétude est a un autre niveau, je dois toujours faire
confiance a quelqu’un ['enfant est non verbal]. Je dois toujours
avoir confiance en quelqu'un parce qu'’il ne peut pas dire “bon
bien je vais t'appeler s’il y a quelque chose”, la difficulté est a un
autre niveau. Je suis obligé de développer une confiance envers
beaucoup de personnes. » (Parent 1)

Ainsi, les parents s’inquiétent de la vulnérabilité de leur enfant, du contréle
qu’ils doivent laisser aux intervenants, ils appréhendent les problémes futurs sans
envisager d’issues favorables a leurs inquiétudes.

Détresse psychologique. Etre parent d'un adulte qui présente une DI
est une situation difficile a gérer pour les parents alors que celui-ci aspire a une
meilleure participation sociale, vit de nombreux échecs et demeure dépendant
d’eux. Laccumulation de déceptions chez I'adulte qui tente de trouver sa place dans
la communauté peut avoir des répercussions dramatiques sur ses parents. Cela
va méme jusqu’a entrainer une détresse psychologique chez certains participants.
Lun d’eux rapporte devoir rencontrer régulierement un psychologue pour des idées
noires et une dépression, liées a la condition de son enfant :
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« Ca mvarrive régulierement de penser que, ce n'est pas beau
a dire, mais que mon enfant meurt... Parfois je me dis que sl
meurt, ¢a va étre fini... J'ai fait une grosse dépression et a certains
moments c’est revenu... Vous voyez ¢a dans les journaux des
parents qui tuent leur enfant et moi ga m'est passé beaucoup par
la téte parce que parfois le désespoir est trop grand. » (Parent 4)

Ce ne sont évidemment pas tous les participants qui se retrouvent dans une
telle situation. Néanmoins, parmi eux, la détresse psychologique ressort comme un
aspect difficile et une conséquence liée au fait de vivre avec un adulte qui présente
une DI et d’avoir a composer avec le manque de ressources et de structures de
soutien formel.

Difficultés fonctionnelles. La condition de l'adulte ayant une DI,
principalement son manque d’autonomie, entraine des difficultés fonctionnelles
pour les parents. Ces derniers trouvent ardu de gérer les exigences au quotidien et
ressentent particulierement un manque de liberté, de la fatigue et de I'’épuisement
ainsi que, pour certains, de I'épuisement psychologique.

Exigences au quotidien. Les parents rapportent que la gestion et la
planification de la vie de leur enfant au quotidien sont difficiles. D’'un c6té, cela se
traduit par les nombreuses démarches et rendez-vous avec divers intervenants :

« C’est un combat et ce sont des heures. Cela implique que tu
fasses les démarches, que tu fasses encore des réunions avec la
personne, des rencontres. C’est incessant. » (Parent 4)

D’un autre coété, la difficulté vécue par les parents jour aprés jour se
transpose aussi dans leur foyer ou ils doivent constamment veiller sur leur enfant.
Un parent explique que le fait d’étre responsable de son enfant rend son propre
quotidien difficile.

« On a toujours cette responsabilité-la méme si on veut qu'il soit
autonome et libre. Un homme libre, mais en méme temps il ne
I'est pas parce qu’on a des responsabilités, par exemple au niveau
de la sécurité. Puis méme s'il peut rester 24 heures ou 48 heures
tout seul et qu'il peut faire son repas au micro-ondes, ce n'est pas
toujours garanti. » (Parent 3)

Manque de liberté. Ainsi, ces exigences quotidiennes sont difficiles a
assumer pour les participants et cela a également pour conséquence que ceux-Ci
ressentent un manque de liberté. Un parent rapporte se sentir « prisonnier » de tout
ce que la condition de son enfant nécessite, notamment les multiples rencontres
médicales :

« Toutes les rencontres médicales, les rencontres de caisse, les
rencontres de tout et de tout. On est prisonnier. » (Parent 2)



268

A ce sujet, ce parent exprime que la lourdeur du processus d’intervention
augmente ce sentiment de se sentir prisonnier. Les parents se sentent déja
débordés par les besoins de leurs enfants et ont I'impression que le systéeme de
santé et de services sociaux nallége pas leur fardeau. Le manque de liberté est
aussi caractérisé par le fait que les parents délaissent leurs propres intéréts et
aspirations pour subvenir aux besoins de leurs enfants. lIs réalisent que leur enfant
est maintenant adulte et que la dynamique actuelle perdurera jusqu’a la fin de leur
vie :

« Je me dis : ma vie va-t-elle étre ¢a encore jusqu’a ce que jaille
80-90 ans? Moi aussi le temps file pour moi, il m’en reste moins et
j’'aspire a autre chose » (Parent 4)

Fatigue et épuisement. Les parents discutent aussi de la fatigue et
de I'épuisement qu’ils ressentent puisqu’ils doivent s’occuper de leur enfant
continuellement. En effet, 'un d’eux explique la lourdeur du manque d’activités
sociales pour son enfant les fins de semaine. Le sentiment d’épuisement de ce
parent se transforme également en culpabilité de sa part, notamment parce qu'il
n’a pas toujours I'énergie nécessaire afin de recevoir des amis de son enfant qui
ont une DI :

« Les fins de semaine il se retrouve malheureux parce qu’il n'a pas
d’activités sociales. Ses amis sont plus loin et étant donné qu'il est
a la maison, moi je n’ai pas toujours le goQt d’avoir un autre enfant
qui a une déficience intellectuelle qui vient jouer chez nous, il a 30
ans maintenant. Je suis rendu ailleurs dans ma vie. A chaque fois
j’ai un sentiment de culpabilité et je me dis : “ah je devrais donc
inviter un ami”, mais je n’ai plus le go(t de faire ¢a. » (Parent 5)

La fatigue et I'’épuisement pergus par les participants paraissent étre des
conséquences des deux autres difficultés fonctionnelles mentionnées ci-haut,
soit, les exigences du quotidien et le manque de liberté. Les parents, s'’ils ont été
capables de soutenir une cadence quotidienne exigeante pour que leur enfant
devienne autonome, c’est-a-dire de son jeune age a I'age adulte, tendent a baisser
les bras lorsqu’ils se rendent compte que celui-ci demeurera dépendant d’eux leur
vie durant. |l faut toutefois mentionner que cet épuisement est aussi relié aux les
services qu'ils regoivent, ou plutot qu’ils pergoivent ne pas recevoir.

Les services offerts (... ou non offerts). Un dernier aspect difficile
soulevé par les parents concerne les services offerts, et ceux qui sont non offerts.
En ce sens, les parents discutent de la lourdeur du processus d’intervention, de la
disparité des services, soit la différence entre la stimulation du développement de
l'individu que I'on encourage lors de son enfance par rapport au peu de services
disponibles a I'age adulte, et entre le secteur de la déficience physique (DP) et celui
de la DI, ainsi que du soutien regu par I'enfant et par les parents.

Lourdeur du processus d’intervention. Les parents expliquent que la
lourdeur administrative du processus d’intervention est difficilement acceptable.
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Par exemple, un parent s'exprime sur les conséquences quont les formalités
administratives sur le temps passé avec un intervenant :

« Les fameuses révisions de plan d’intervention... Il y a un aspect
administratif qui a été augmenté épouvantable. Il n’y a pas tant de
choses qui se passent en trois mois : on fait le plan d’intervention,
apres c’est révision, et ¢a ne finit plus. Puis eux [les intervenants],
ils doivent rendre des comptes; donc le temps qu'’ils prennent pour
tout réécrire ¢a, le dire au chef de service qui le dit a un autre
chef... un moment donné ¢a fait que ¢a donne moins de temps
pour I'enfant et les parents. » (Parent 4)

Les propos de ce parent indiquent qu’il comprend bien la situation dans
laquelle se trouvent les intervenants et qu'ils doivent se conformer a des regles
et des normes administratives établies. Cependant, il observe aussi que cela a
un effet sur les services que son enfant et lui regoivent et que cela alourdit les
processus d’intervention.

Disparité des services disponibles. Les parents constatent et déplorent
la disparité des services disponibles aux jeunes enfants comparativement a ceux
disponibles aux adultes dans le secteur de la DI ainsi que celle qui existe entre les
services disponibles dans le secteur de la déficience physique (DP) et ceux de la
DI.

Disparité entre les services disponibles aux enfants et ceux disponibles aux
adultes. |l existe une différence marquée entre la stimulation et le soutien offerts aux
enfants ayant une DI et ceux disponibles aux adultes ayant une DI. Une participante
exprime sa déception envers le systeme de santé et de services sociaux et la
société en général. Pour elle, I'issue pour son enfant demeure la méme, quelle y
mette des efforts ou non, puisque lorsqu’elle ne sera plus en mesure de s’occuper
de lui, celui-ci se retrouvera dans une famille d’accueil :

« Je me sens un peu flouée dans le sens que jen ai mis des
énergies dans des interventions et des allers-retours a Montréal.
Pour arriver au bout du compte a quoi aujourd’hui? Maintenant
qu’il est adulte, c’est quoi qu’il a devant Iui? Rien. La société n'a
pas suivi et tout le discours des intervenants qu'il faut le stimuler
au maximum pour qu’il soit le plus autonome... Et la il arrive quoi?
Ca va étre la famille d’accueil. Moi je me sens flouée un peu dans
¢a. C’est comme un double discours qui me dégoit. » (Parent 6)

Disparité des services entre le secteur de la déficience physique (DP)
et celui de la DI. Un autre parent exprime avoir constaté une différence entre les
services offerts aux enfants qui ont une DP et ceux qui ont une DI et il déplore cette
situation. Il donne en exemple le fait qu'on lui a proposé plusieurs services lorsque
son enfant était suivi en DP pour un retard global de développement. Puis, lorsque
le diagnostic de DI a été posé, ce parent s’est vu privé de tous les services offerts
en DP. En effet, les enfants qui présentent un retard global de développement
recoivent des services de réadaptation du secteur de la DP tant que le diagnostic
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de DI n'est pas confirmé. Lorsque celui-ci est confirmé, habituellement vers 4 ou
5 ans, ces enfants sont pris en charge par le secteur de la DI. Selon ce parent, le
type de déficience d’'un enfant ne devrait pas étre priorisé au détriment d’un autre :

« Quand mon fils est rentré dans les services au début (...) vers ses
trois ans, on avait eu un buffet de services quand on pensait qu’il
avait une déficience physique. Puis, quand il a eu un diagnostic de
déficience intellectuelle, ils ont refermé le buffet. » (Parent 1)

Le soutien pour I’enfant et les parents. En ce qui a trait aux services
de réadaptation pour les adultes qui ont une DI, un parent soutient ne pas recevoir
une assistance adaptée puisque son enfant qui présente une DI de degré modére,
recoit des services visant a le rendre autonome, habituellement prévus pour des
adultes qui ont une DI de degré léger :

« Je suis contente qu'on fasse des épisodes de services pour
qu’il aille vivre en appartement, mais le modéle qui est offert
présentement de vie en appartement ¢a ne convient pas a mon
fils, c’est plus pour de la déficience Iégére. Moi, il a une déficience
modérée. » (Parent 6)

Cependant, une autre participante semble satisfaite du soutien que regoit
son enfant et du travail de lintervenante qui 'accompagne. Elle explique que
lintervenante a adapté ses interventions a la situation de son enfant ce qui, selon
elle, est garant des progrés de celui-ci. Ce parent met 'accent sur 'importance pour
les intervenants qui accompagnent les adultes ayant une DI d’avoir cette sensibilité
a s’adapter au contexte de l'individu :

« Heureusement, mon enfant a une trés bonne intervenante. Au
début, elle le préparait a étre autonome. Par contre, il commence
a perdre, on a I'impression qu’il s’en va vers I'Alzheimer. Donc, elle
est plus axée tous les jours, une journée a la fois. » (Parent 2)

Toutefois, ce ne sont pas tous les participants qui sont satisfaits des services
recus. Certains d’entre eux rapportent devoir se tourner vers des ressources privées
pour recevoir un service plus adapté et personnalisé ce qui, selon eux, rend compte
de lacunes présentes dans le systéme de la santé et des services sociaux quant
aux services destinés aux personnes qui ont une DI :

« On a payé un psychologue et on a eu des rencontres avec un
psychologue et l'intervenante au CRDI. » (Parent 3)

« Nous, on a payé une évaluation en neuropsychologie pour
avoir un profil parce que, quand ils viennent pour prendre des
décisions, ce n'est basé sur rien. On s’est dit que si on a vraiment
un portrait précis avec le neuropsychologue on va pouvoir avoir
des arguments pour faire valoir les besoins de notre enfant. »
(Parent 6)
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Enfin, mentionnons que les parents considérent qu'il serait pertinent que
les interventions s'inscrivent dans une vision globale et a long terme, plutét qu’a
court terme tel qu’elles le sont actuellement :

« Moi ce que je déplore c’est qu’il n'y a pas de vue d’ensemble. Par
rapport a I'aspect adulte déficience intellectuelle et les différents
services qui pourraient étre offerts. C’est tout le temps a courte
vue. Il n'y a pas de vue d’ensemble donc c’est tout le temps a
recommencer. » (Parent 4)

En ce qui concerne les services aux parents, ceux-ci constatent un
manque de soutien pour eux-mémes, en comparaison a celui regu par leur enfant.
Pour combler cette lacune, certains d’entre eux vont se tourner vers de l'aide en
pratique privée. En effet, les parents comprennent que l'intervenant de leur enfant
doit répondre spécifiguement aux besoins de I'enfant, mais ils constatent qu’ils ont,
eux aussi, besoin d’aide et de soutien, ce qui les méne a consulter, par exemple, un
psychologue afin de travailler sur leurs propres problémes :

« J’ai un psychologue que je me paye et parfois quand c’est trop
compliqué, il maide a voir clair par rapport a ce qui se passe dans
ma vie personnelle et avec mon fils ou avec d’autres. Je ne trouve
¢a pas sain d'utiliser I'intervenant que mon enfant a parce que cela
la met dans une position de loyauté. Les services quelle donne
sont a mon enfant. » (Parent 3)

Aspects positifs

Malgré les difficultés que relatent les parents interviewés, partager sa vie
avec leur enfant adulte ayant une DI contribue a leur développement personnel.
Les parents notent que la proximité avec leur enfant permet le développement de
certaines capacités, telles I'expression de soi, la capacité a défendre ses droits et
'empathie. De plus, cela les améne aussi a prendre une distance vis-a-vis de la
performance et participe a la sensibilisation et a la compréhension de la DI.

Développement de capacités. D’abord, un parent relate que le fait de
vivre avec son enfant adulte qui a une DI, lui a permis de développer son expression
de soi :

« Ca m’a aidé a m’exprimer parce qu'avant je n’étais pas capable.
J'écoutais, j'étais bonne pour écouter les problémes des autres,
mais parler des miens était impossible. Mais maintenant c’est un
coté positif. » (Parent 2)

Un autre parent discute du fait d’étre davantage capable de s’exprimer,
capacité qu’il met au service de la défense des droits des personnes qui ont une
DI. C’est la condition de son enfant et son désir de vouloir une vie meilleure pour
celui-ci qui lui donne la force de s’exprimer et de revendiquer en faveur des droits
de ces personnes :
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« Je naurais jamais pensé que je ferais la défense des droits
des personnes qui ont une déficience intellectuelle. Jamais je
n'aurais pensé étre capable de promouvoir ces personnes-la. Ca
m’a fait avancer beaucoup dans ma vie le fait d’avoir un enfant
handicapé. » (Parent 1)

Vivre avec un enfant adulte ayant une DI a également mené certains
participants a mieux exprimer ce qu’ils ressentent et a étre plus empathiques envers
autrui :

« Au niveau des valeurs humaines aussi, je pense avoir de
'empathie et de l'ouverture d’esprit, écouter plus, étre plus a
I'écoute. » (Parent 5)

Le fait d’étre constamment en négociation avec la condition de I'enfant fait
réfléchir les parents interviewés sur les fagons d’appréhender la vie et de gérer
certaines situations, ce que ces derniers considérent comme positif.

Prise de distance vis-a-vis de la performance. Etre parents d’adultes
ayant une DI pousse les interviewés a sortir de leur zone de confort pour le bien-étre
de leur enfant. Par le fait méme, les parents en retirent des bénéfices qui les font
grandir. Un parent transpose aussi I'apprentissage qu'il fait, d0 a la condition de son
enfant, a sa profession d’enseignant et au fait de donner une moindre importance a
la notion de performance, cela semblant avoir été bien présent dans sa vie avant la
venue de son enfant. Ainsi, ce participant se trouve plus a méme d’aider les enfants
qui présentent des difficultés d’apprentissage puisqu’a certains égards, son enfant
se trouve dans une situation comparable. En ce sens, la DI de I'enfant a permis au
parent de remettre la notion de performance en question dans sa vie et de réviser
ses priorités, ce qu’il considére positif :

« Particuliérement pour les étudiants qui avaient beaucoup de
difficultés en math, tous ces micros-objectifs qu'on doit faire avec
nos enfants pour qu’ils puissent réussir a faire un petit quelque
chose, bien je l'ai transposé dans mon enseignement. C'était
quelque chose qui m'a aidé a mieux enseigner. Par apport a la
performance, ¢a m’a donné une grosse claque quand il [’'enfant]
est venu au monde parce que j’ai toujours été une [personne] pour
qui la performance c’était trés important. Je me suis dit que ce
n’est pas ¢a [la performance] qui est important de réussir dans la
vie, c'est d’étre heureux dans la vie qui est important et ¢a, c’est
mon [enfant] qui me I'a montré. » (Parent 6)

Sensibilisation a la déficience intellectuelle. Enfin, les parents sont
conscients que leurs actions peuvent avoir des bénéfices sur les personnes qu’ils
rencontrent et sur leur entourage, notamment en rapport a la compréhension
et a la sensibilisation a la DI. Lun d’eux explique que son implication auprés
d’autres parents qui vivent une situation semblable permet de mettre de I'avant les
apprentissages qu'il a faits & I'égard de la DI. Egalement, un parent mentionne que
la DI de son enfant a permis de sensibiliser le reste de la famille a cette condition :
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« Je sais que le fait quon s’implique avec d’autres parents,
gu’avec [notre enfant] on a ouvert des portes, c’est clair et qu'on a
sensibilisé des gens et que ga amené quelque chose a nos deux
filles et a leurs conjoints » (Parent 4)

Les participants expriment retirer des bénéfices de leur réalité, qui se
traduisent, bien qu’ils mettent de coté leurs propres intéréts et aspirations, par un
développement personnel. La condition de leur enfant leur permet de revisiter leurs
priorités, ce qu’ils considéerent positif.

Discussion

Cette recherche avait pour objectif de mieux connaitre les perceptions
de parents d’adultes ayant une DI et recevant des services d’adaptation ou de
réadaptation d’'un CIUSSS, quant a leur vécu parental. La force de cette étude
qualitative réside entre autres éléments, dans le fait que les parents ont été
rencontrés lors de groupes de discussion focalisée a deux reprises, le deuxieme
groupe de discussion leur permettant de valider les informations recueillies lors
de la premiére rencontre, de préciser ou de nuancer certains points et d’ajouter
de nouvelles informations. Les résultats obtenus indiquent que les participants
consultés vivent des difficultés liées au fait d’étre parent d’un adulte ayant une DI.
Cependant, ils évoquent aussi des aspects positifs résultant de cette expérience.

Ces difficultés, dont nous font part les participants, sont également décrites
par divers auteurs lors de recherches menées au Québec, au Canada et dans
d’autres pays. Elles s'expriment en premier lieu sur le plan du fonctionnement au
quotidien, caractérisées, ainsi que le soulignent Azéma et Martinez (2005), Caples
et Sweeney (2011), Piazza et al. (2014), Seltzer et al. (2011) et Taggart et al. (2012),
par le manque de liberté, de la fatigue, le sentiment de lourdeur du fardeau parental
et de I'épuisement. Gosh et al. (2012) mentionnent que, dans bien des cas, compte
tenu de I'age des aidants, ceux-ci sont également engagés dans I'aide auprés d’'une
autre personne que leur enfant adulte ayant une DI, par exemple le conjoint, un
pére ou une meére, ce qui renforce d’autant plus le sentiment de fardeau pergu.
Cet aspect particulier, qui n'a pas été mis en évidence par les participants de notre
étude, mériterait d’étre vérifié aupres d’autres parents.

En second lieu, les participants vivent des difficultés sur le plan émotionnel
qui se traduisent par des deuils, de la tristesse, de I'inquiétude, de I'anxiété (Taggart
et al., 2012) et, dans certains cas, de la détresse psychologique. Selon Bernard et
Goupil (2012), dont les participantes de leur étude étaient des méres, cette détresse
peut aller jusqu’a les amener a souhaiter que leur enfant disparaisse avant elles;
ce genre de propos a également été rapporté par I'une de nos participantes. A cet
égard, Yamaki et al. (2009) identifient, chez les 206 participantes de leur étude,
des probléemes de santé physique (arthrite, haute pression artérielle, diabéte, taux
élevé de cholestérol), bien que les plus jeunes (agées de 47 a 57 ans) estiment
leur santé physique et psychologique aussi bonne que celle des femmes de la
population en général. Cependant, les femmes les plus agées (61 a 76 ans) ne
partagent pas cette perception en ce qui concerne leur bien-étre psychologique.
Les participants de notre étude n'ont pas soulevé de probléme de santé physique,
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mais plutét des besoins de soutien sur le plan psychologique, puisque certains
consultent un psychologue en privé. Lexistence de problémes de santé physique,
qui peut étre difficile a exprimer en groupe, aurait peut-étre été évoquée davantage
lors d’entretiens individuels.

En troisieme lieu, les participants mettent en évidence des difficultés
liees aux services d’adaptation et de réadaptation regus ou non regus. D’abord, ils
ciblent les lourdeurs administratives du processus d’intervention se traduisant par
de nombreux rendez-vous et formulaires a remplir. Ensuite, selon eux, les services
d’adaptation-réadaptation sont organisés en épisodes de services - donc limités
dans le temps - et visent a solutionner des problémes précis et urgents tels que
les difficultés de comportement de la personne ayant une DI ou son insertion en
plateau de travail, mais ignorent les autres besoins de celle-ci et des parents. lls
mentionnent aussi le manque de services spécialisés disponibles pour leur enfant
tels que des services d’ergothérapie, d’'orthophonie ou de physiothérapie, lacune
également relevée par Tremblay et al. (2012). En outre, a l'instar des participants
des études de Hamel et al. (2018), de Lunsky et al. (2014), de Jokinen (2006) et
de Weeks et al. (2009), ils déplorent le manque de soutien, notamment sur le plan
psychologique et de I'information accessible concernant les services disponibles.

Par conséquent, l'offre actuelle de services ne se situerait pas dans une
perspective écologique et systémique puisque les parents et lafamille de la personne
ayant une DI sont, selon nos participants, insufisamment considérés dans les
interventions. Des constats similaires ont également été faits par ’Association du
Queébec pour l'intégration sociale (AQIS) (2004), Lamarre (1998), le Ministére de la
Santé et des Services sociaux (MSSS) (2001b), Picard (2012), Richer et al. (2005)
et par Tremblay et al. (2012). Enfin, les listes d’attente pour accéder aux différents
services, les relations difficiles avec les professionnels ainsi que I'accés insuffisant
aux activités dans la collectivité et aux services de répit représentent des facteurs
de stress pergus par les parents (voir par exemple Azéma et Martinez 2005, Caples
et Sweeney 2011, Hole et al., 2013; Lunsky et al., 2014; Weeks et al., 2009).

Il est surprenant de constater que les perceptions des parents n'ont
pas vraiment changé a I'égard des services qui leur sont destinés depuis les
10 ou 15 dernieres années malgré les politiques adoptées, les réformes et les
réorganisations de services qui ont eu lieu. En effet, a la suite du mouvement de
désinstitutionnalisation entre 1960 et 1980, les parents qui avaient un réle limité
dans le développement de leur enfant ont été reconnus comme des acteurs
importants de ce développement. Leur implication a, depuis, été reconnue
par diverses instances et a conduit a la production et a 'adoption de plusieurs
documents officiels proposant des recommandations afin de favoriser l'intégration
sociale des personnes ayant une DI. Parmi ceux-ci : A part... égale (Office des
personnes handicapées du Québec [OPHQ], 1984), Lintégration sociale des
personnes présentant une déficience intellectuelle : un impératif humain et social
(MSSS, 1988) et Un air de famille (OPHQ, 1989). Dans le document Les familles
des personnes handicapées (Conseil de la famille, 1995), le Conseil de la famille
reconnait que la famille est le milieu le plus apte a prendre soin de la personne
ayant une DI, a connaitre ses besoins et a défendre ses intéréts. Dans Vers
une meilleure participation sociale des personnes qui présentent une déficience
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intellectuelle (Lamarre, 1998), quatre recommandations générales sont proposées
afin d’'améliorer la qualité des services : 1) consolider et développer des services
offerts aux personnes et aux familles; 2) promouvoir la concertation et le partenariat
afin d’assurer une meilleure coordination des services; 3) évaluer les services afin
de s’assurer que ceux-ci soient de qualité et répondent aux besoins de la personne
et de sa famille; 4) assurer la formation continue des intervenants.

En 2001, le Ministére de la Santé et des Services sociaux a présenté
sa politique de soutien aux personnes présentant une DI, a leur famille et aux
autres proches (MSSS, 2001a), suivie d’'un plan d’action sur une période de 5
ans (MSSS, 2001b). Le but de la politique et du plan d’action était d’'améliorer,
par l'utilisation d’'une approche basée sur des services intégrés, la participation
sociale des personnes présentant une DI. Les actions proposées étaient les
suivantes : 1) adapter les services destinés a I'’ensemble de la population aux
besoins des personnes présentant une DI, a leur famille et a leurs proches; 2)
intervenir précocement; 3) offrir un soutien adéquat aux familles et autres proches;
4) consolider les services d’adaptation-réadaptation; et 5) accroitre les mesures de
soutien a la participation sociale des personnes ayant une DI. Enfin, d’autres actions
concernant davantage l'organisation des services sont énoncées : 1) assurer une
plus grande cohésion avec les autres secteurs d’intervention; 2) améliorer la qualité
des services; 3) coordonner les services malgré la complexité de I'environnement;
et 4) soutenir la mise en ceuvre de la politique et son évaluation. Enfin, dans la
politique gouvernementale de 'OPHQ A part entiére : pour un véritable exercice
du droit & I'égalité, adoptée en 2009, qui visait & actualiser la politique A part...
égale de 1984, 'OPHQ y souligne a nouveau l'importance de préserver le milieu
familial comme premier lieu d'intégration de la personne et, pour cela, d’assurer la
réponse aux besoins de la famille. |l précise que I'apport, les compétences et les
connaissances des familles doivent étre reconnus et soutenus dans l'exercice de
leurs responsabilités familiales, professionnelles et sociales (OPHQ, 2009). Force
est de constater qu’en 2020, la lourdeur de la tache des familles prenant soin d’'une
personne ayant une DI ne semble pas avoir diminué et les parents évoquent, encore
actuellement, leurs difficultés a recevoir des services qui répondent a leurs attentes
et aux besoins de leur enfant.

Enfin, les parents déplorent la disparité des services de réadaptation
entre le secteur de la DP et celui de la DI, ce dernier étant selon eux désavantagé
quant aux ressources disponibles en services spécialisés de réadaptation a I'age
adulte (par exemple orthophonie, ergothérapie, physiothérapie). Leur enfant ayant
recu des services du secteur de la DP lors de la période de I'enfance, ils sont a
méme d’établir des comparaisons. Ce point particulier n’a pas été identifié dans les
écrits scientifiques consultés et semble spécifique au Québec. Toutefois, il s'agit
d’'une comparaison entre des services regus il y a une dizaine voire une vingtaine
d’années et des services regus ou non regus actuellement. Or, durant cette période
de temps, et comme mentionné plus haut, de nouvelles politiques sont apparues
et des réformes ont eu lieu, qui pourraient avoir modifié l'offre de services et les
modalités de leur dispensation.

Selon les participants de la recherche, leur situation de parent d’'un adulte
ayant une DI n’est pas seulement source de difficultés. Ainsi, a travers les stratégies
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mises en place pour s’y adapter au fil du temps, cette situation participerait a leur
développement personnel. Dans ce sens, nos résultats rejoignent les constats
réalisés par Normand et Giguére (2009) lors de leur recension des écrits
scientifiques. Selon ces auteurs, il serait erroné de considérer quétre parent
d’'un enfant ayant une DI représente uniquement une source de difficultés ou, au
contraire, uniquement une source de croissance personnelle; les deux expériences,
qui semblent a priori antinomiques, peuvent cohabiter chez les mémes personnes
(Morin et Lacharité, 2004). Morin et Lacharité (2004), Stainton et Besser (1998)
ainsi que Yoong et Koritsas (2012) indiquent que pour certains parents, le fait de
prendre soin d’'un adulte ayant une DI leur permet de rencontrer d’autres parents
vivant une situation semblable, notamment lorsqu’ils participent a des groupes
de soutien ou a des activités de loisirs organisés par le milieu associatif. Ces
rencontres permettent des partages de connaissances, notamment sur les diverses
problématiques liées a la DI (les probléemes de comportement parfois associés,
les autres problemes de santé concomitants, tels que l'obésité, les problémes
sensoriels ou cardiovasculaires, etc.), ou d’expériences et peuvent constituer des
occasions de soutien informel. De plus, prendre soin de leur enfant aurait un effet
positif sur la perception de leur qualité de vie en leur apportant un sentiment de
satisfaction personnelle et d’accomplissement (Stainton et Besser 1998). Nos
participants mentionnent, tout comme ceux de I'étude de Yoon et Koritsas (2012),
qu’ils ont eu a développer leur capacité a défendre leurs droits dans le cadre de leur
expérience parentale. D’'autres études ont exploré les aspects positifs de prendre
soin d’une personne ayant une DI, mais celles-ci concernaient des enfants et non
des adultes ayant une DI (voir par exemple Abbott et Meredith, 1986; Hasting et al.,
2002; Holt, 1958; McAndrew, 1976; Scorgie et al., 1999).

Ces aspects positifs que décrivent les participants de notre étude, qui
regroupent le développement de I'expression de soi et de la capacité a défendre
ses droits ainsi que la sensibilisation de leur entourage a la DI, leurs permettent de
développer leur autodétermination et leur empowerment (ou habilitation) (Wehmeyer,
1996) et par conséquent de mieux définir leurs besoins et, éventuellement, de
mettre en place ou de proposer des stratégies pour y répondre. Ces aspects
positifs deviennent en quelque sorte des facteurs de protection contribuant a un
éventuel processus de résilience (Michallet, 2016; Richardson, 2002) ou du moins a
'adaptation des parents a leur situation. Toutefois, selon Eley et al. (2009), il semble
que ces aspects positifs tendent a s'’estomper au fil du temps, particuliérement chez
les aidants les plus agés, en partie compte tenu des problémes de santé liés au
vieillissement de I'aidé et de son aidant, qui tendent a s'accumuler. En résultent
un sentiment d’'impuissance et une absence de but dans la vie, qui affectent le
développement personnel (Eley et al., 2009). Lidentification, la mobilisation, la mise
a profit et le renforcement du développement de ces capacités et ces expertises
acquises par les parents devraient, par conséquent, étre considérées dans le
processus de réadaptation.

Outre les apports qui émergent de cette étude, celle-ci comporte des
limites méthodologiques, principalement liées a la composition de I'échantillon.
D’abord, un nombre plus important de participants aurait peut-étre permis de
recueillir des données supplémentaires. Ensuite, les participants sont relativement
jeunes (hormis la participante 2, agée de 84 ans) et n'étaient pas, au moment de
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'étude, en méme temps aidants d’'une autre personne de leur entourage. Dans
un tel cas, les réalités décrites auraient peut-étre été différentes, particuliérement
en ce qui concerne la perception de fardeau. De plus, I'’échantillon ne comportait
qu’'un seul homme; or, les perceptions des hommes et des femmes quant au rdle
parental et a ses implications peuvent différer ainsi que le montrent Pelchat et al.
(2003) dans leur recherche explorant les perceptions de parents d’enfants de 2 a
5 ans présentant une Trisomie 21. Cependant, Piazza et al. (2014) indiquent que
les stratégies d’adaptation utilisées par les hommes et les femmes parents d’'un
adulte ayant une DI afin de faire face au fardeau pergu, ne différent pas et cela,
que I'enfant réside ou non au domicile familial. En outre, les enfants adultes ayant
une DI sont tous de sexe masculin; la encore, les perceptions des parents auraient
peut-étre été différentes s'il s’était agi de femmes ayant une DI. Enfin, il s’agit d’'un
échantillon de convenance, dont les participants semblent assez engagés envers la
défense des droits des personnes ayant une DI et désireux de faire connaitre leur
point de vue dans la perspective d'une amélioration des services. Une autre limite
est liée au mode de collecte de données. Des entretiens de groupe plutdt que des
entretiens individuels, aussi stimulants qu’ils soient pour les participants en termes
d’interactions et de partage d’expérience, n'ont peut-étre pas apporté autant de
données diverses que si nous avions privilégié des entretiens individuels.

A lissue de cette étude, il apparait que les recherches explorant la
perspective des parents d’adultes ayant une DI quant a leur vécu parental et la fagon
dont ils envisagent leur futur sont peu nombreuses (Jecker-Parvex et Breitenbach,
2012; Pryce et al., 2017; Ward, 2012) et que peu d’entre elles ont eu lieu en contexte
québécois. La présente étude, qui présente de nombreuses limites, se veut avant
tout le point de départ d’une réflexion plus approfondie sur la problématique des
familles dont un enfant est un adulte ayant une DI. Afin d’enrichir cette réflexion,
les perceptions des intervenants a I'’égard de la situation d’étre parent d’'un adulte
ayant une DI et des besoins associés gagneraient a étre mieux connus. De plus, les
perceptions et les besoins des intervenants quant aux services qu'ils offrent doivent
étre mieux connus, notamment en ce qui concerne leur formation professionnelle,
puisque la situation des personnes vieillissantes ayant une DI est relativement
nouvelle. Enfin, dans une perspective inclusive, il serait intéressant de connaitre les
perceptions des adultes ayant une DI quant a leur propre situation, leurs besoins et
ce qu’ils souhaiteraient comme services afin de favoriser leur participation sociale.
De telles recherches fourniraient des pistes de réflexion intéressantes quant a
'amélioration des services destinés aux personnes adultes vivant avec une Dl et a
leurs proches.

Conclusion

Cette recherche visait a mieux connaitre les perceptions de parents
d’adultes ayant une DI a I'’égard de leur expérience parentale. Ceux-ci identifient
des difficultés sur les plans fonctionnel, émotionnel et sur celui des services regus.
Les difficultés pergues sur les deux premiers plans rejoignent ce que de nombreux
auteurs ont déja rapporté. En revanche, il est surprenant de constater que ces
difficultés ne semblent pas s'étre atténuées malgre I'adoption de diverses politiques,
documents d’orientation et les réorganisations de services produits au cours des
20 dernieres années. Les parents nous font également part de leurs perceptions
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a I'égard des services regus par leur enfant et par eux-mémes. Or, ils identifient
sur ce point aussi des difficultés auxquelles les politiques et autres réorganisations
de services ne semblent pas avoir adéquatement répondu. Parallélement, ils
décrivent des aspects positifs liés a leur situation de parent d’'un enfant ayant
une DI. lls suggérent, implicitement ou explicitement, que les apprentissages et
les compétences qu’ils ont acquis a travers leur expérience gagneraient a étre
considérés davantage dans un processus d’amélioration des services leur étant
destinés. Dans une telle perspective, les besoins des parents et des adultes
vivant avec une DI doivent étre mieux connus, tout comme les perceptions des
intervenants a I'égard de ce qu’implique le fait d’étre parent d’'un adulte ayant une
DI, al'égard des besoins de ces familles et de leurs propres besoins afin de soutenir
de fagon optimale leur objectif ultime, soit la participation sociale des personnes
ayant une DI.
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Annexe 1 : Guide d’entretien

Vous avez accepté de participer au projet de recherche intitulé : « Réalités
et besoins liés au fait d’étre parent d’'un enfant adulte ayant une déficience
intellectuelle dans un contexte québécois ». Voici les questions a propos desquelles
nous allons discuter ensemble.

Ces questions sont les suivantes :

1.

10.

1.

Pouvez-vous nous parler de votre expérience de parent d’un enfant
adulte ayant une DI?

Quels sont les aspects positifs d’étre parent d’'un enfant adulte ayant
une DI?

Quels sont les aspects difficiles lorsque I'on est parent d’un adulte
ayant une DI?

Quels soutien ou services recevez-vous, en tant que parent, de la part
du centre de réadaptation (ou d’autres organismes)?

Quels soutien ou services votre fille/fils recoit-il de la part du centre de
réadaptation (ou d’autres organismes)?

Quelle est votre perception de ces services?

Quel soutien vous ou votre fille/fils avez-vous de la part de votre
entourage (famille, amis, etc.)?

Dans un monde idéal, de quels services souhaiteriez-vous bénéficier?
Comment entrevoyez-vous les années futures avec votre fille/fils?

Quelles actions envisagez-vous d’entreprendre ou avez-vous déja
entreprises en ce qui concerne le futur?

De quelle fagon les services de réadaptation pourraient-ils vous
soutenir dans la planification de ce futur?



