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Familles : fonctionnement,
qualité de vie et programmes
de soutien

La famille au sein de laquelle nait et se développe une personne présentant
une déficience intellectuelle (DI) a été et est encore aujourd’hui considérée
comme une famille en souffrance, voire ayant un fonctionnement patholo-
gique. Une vaste littérature a été consacrée a I'impact de 'annonce d’une
déficience aux parents (cf. chapitres : « Repérage et dépistage » ; « Interven-
tion et éducation précoces ») montrant que ceux-ci connaissent une période
de sidération puis passent par diverses « phases » pour se reconstruire.
Comme le rapportent Lambert et Lambert-Boite (2002), le plus ancien
modele de référence pour comprendre ce qui se joue autour de la naissance
d’un enfant handicapé est le modele clinique reposant sur la conception
d’une famille «saine ». Les réactions des parents sont examinées dans le
cadre de la gestion du stress que génere I'arrivée de I'enfant avec déficience.

La recherche s’est ensuite interrogée sur 'impact possible au sein de la fratrie
de larrivée d’un fréere/une sceur avec une déficience intellectuelle (voir les

travaux de Scelles, 1998).

Peu a peu s’est imposée la nécessité d’une approche éco-systémique, inspirée
directement des travaux de Bronfenbrenner (1979) qui fondent aujourd’hui
les pratiques en intervention précoce.

Depuis une quinzaine d’années, la question de I'accordage entre parents et
professionnels a retenu I'attention des chercheurs comme des professionnels
de 'accompagnement. Une approche socioconstructiviste, mettant en avant
les capacités d’adaptation de la famille a émergé et a progressivement permis
la mise en place dans le domaine de I"éducation précoce, d’approches cen-
trées sur 'ensemble du milieu familial.

Dans le champ de la déficience intellectuelle, ont été mis en avant les fac-
teurs de résilience ou de capacité a faire face a des situations adverses, et
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méme 2 les transcender, en découvrant de nouvelles valeurs. Ionescu (2011)
propose le concept de résilience assistée qui se construit tout au long de la
vie avec I'accompagnement de spécialistes. Pour Jourdan-lonescu et Julien-
Gauthier (2011), il s’agit de « favoriser le meilleur développement possible
face aux adversités particulieres qui sont rencontrées dans la trajectoire de
vie en raison de la différence et ce, afin de viser le bien-étre et une pleine
participation sociale » (2011, p. 288). Pour ce faire, il faut considérer les
facteurs de risques et les facteurs de protection, développer et renforcer ces
derniers au niveau individuel, familial et environnemental.

Dans ce chapitre, sont synthétisés les travaux récents sur I'impact de la défi-
cience intellectuelle sur le fonctionnement des divers membres de la famille
élargie ainsi que sur la qualité de vie des familles. Sont ensuite passés en
revue quelques modeles d’intervention aupres des familles.

Impact de la déficience intellectuelle sur les parents

En général, les études examinent I'impact des caractéristiques de I'enfant
avec déficience intellectuelle a partir du diagnostic, mais le risque est
d’oublier que chaque enfant a sa propre personnalité. Ainsi, Bostrom et coll.
(2011) montrent qu’'une variabilité des caractéristiques personnelles est plus
importante chez les enfants présentant une déficience intellectuelle que chez
les sujets typiques, en particulier en ce qui concerne les comportements per-

turbateurs et les comportements d’évitement/de retrait.

Stress chez les parents

Tres logiquement, ce sont les enfants ayant une déficience intellectuelle avec
des comportements trés perturbateurs qui génerent le plus de stress aupres
de la mere (et moins chez le pere). Irazabal et coll. (2012) montrent que les
problémes de comportement, les troubles psychiatriques, les difficultés de
participation sociale des personnes avec DI expliquent plus de 61 % de la
variance dans les phénomenes d’épuisement chez les parents.

De plus, il y a une relation tres significative entre la pression qui s’exerce
sur les meres d’enfant avec déficience, et I'adéquation ou non des soutiens
sur le plan social. Tsai et Wang (2009) montrent que I'état de santé de la
mere, la nature du soutien social, le temps passé a s’occuper de 'enfant avec
DI ainsi que le degré de dépendance des enfants dans leurs occupations sont
les prédicteurs les plus significatifs de la pression ressentie par les meres. Les
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auteurs concluent que les interventions doivent, en priorité, viser a faire
diminuer cette pression constante pesant sur les meres.

Dans une revue de la littérature, Wang (2012) identifie les facteurs qui font
que les parents (et plus largement la famille) deviennent des aidants a plus
long terme, 2 savoir :

e [a longévité accrue des personnes avec déficience intellectuelle ;
e |a désinstitutionnalisation ;

e [a possibilité aux personnes avec DI de devenir parents eux-mémes.

Dans les familles ayant un adulte avec DI, il semble que les problemes de
stress, de manque de sommeil, de troubles psychosomatiques s’observent tant
chez les meres que chez les péres mais de maniére surprenante, les auteurs
ne releévent pas plus de troubles dépressifs (Rowbotham et coll., 2011). Les
meres semblent avoir, en général, plus de difficultés au niveau des soins 2
donner.

Les phénomenes d’épuisement décrits peuvent donc étre liés a ces facteurs
mais également au manque d’anticipation dans les pratiques professionnelles
des conséquences que peuvent avoir ces variables sur la qualité de vie des
familles.

La société doit considérer ces évolutions dans I'accompagnement a long
terme des familles.

Parcours de vie des familles

Pour ces familles, I'impact de la déficience se fait tout au long de la vie.
Considérer le parcours de vie revient a examiner la personne dans ses divers
contextes de vie, en reconnaissant la nature transactionnelle de ses interac-
tions avec son environnement : 'environnement influence et modifie le
fonctionnement psychologique et comportemental de la personne et I'entou-
rage proche est a son tour influencé et modifié par la personne. Cest aussi
considérer la vie de I'individu comme une succession de phases et de tran-
sitions (Stewart et coll., 2010) et les interdépendances entre le sujet et le
milieu. Si cette perspective n’est pas propre aux personnes en situation de
handicap, force est de reconnaitre que dans ces situations, les liens d’inter-
dépendance ne sont pas égalitaires : selon les opportunités d’apprentissage
qu’a la personne, et selon les perceptions de son entourage sur ses (in)capa-
cités, celle-ci accédera ou non a une possibilité de s’autoréguler. Le soutien
a la personne sera alors défini comme plus ou moins nécessaire et des
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ressources humaines et/ou matérielles seront alors réclamées en fonction de
cette perception du « besoin ».

La notion de parcours de vie s’est révélée trés pertinente pour approcher la
déficience dans le cadre d'un modele social. Priestley (2001) montre combien
cette approche permet de considérer des parcours singuliers, multi-déter-
minés tout en découvrant comment des obstacles se manifestent mais aussi
comment ceux-ci sont ou non surmontés par les protagonistes. A un niveau

plus macro, cette approche aide 2 comprendre comment un systéme social
organise les transitions de maniere institutionnelle ou structurelle.

Les phases de transition sont des moments importants durant lesquels de
nouveaux enjeux, de nouvelles orientations peuvent apparaitre. Ces phases
peuvent ou non permettre la poursuite du processus d’individuation par
lequel 'individu se développe dans un double mouvement de socialisation
(intériorisation des normes sociales) et de subjectivation (constitution
comme sujet autonome, capable de faire ses propres choix).

Sur le plan social, les parents peuvent avoir des difficultés a inscrire leur
enfant dans des activités culturelles, sportives ou autres du fait du rejet des
milieux concernés. Peu est d’ailleurs fait pour soutenir les interactions entre
personnes avec déficience intellectuelle et personnes sans déficience intel-
lectuelle alors que I'on sait que 'adulte éducateur/animateur doit se préoc-
cuper dans des groupes « mixtes » de réguler les interactions entre les enfants/
adultes en aménageant des activités ott chacun a une chance de participer
effectivement a I'activité. Par ailleurs, les habiletés adaptatives des personnes
avec déficience intellectuelle semblent étre aussi une variable & prendre en
considération (Di Martino et coll., 2014).

Les situations de crise (trouble d’ordre psychiatrique, probleme de compor-
tements-défis), mettent en évidence I'importance de prendre en compte les
besoins de la famille toute entiere et de disposer d'un accompagnement avant,
pendant et apres ces périodes critiques. L’importance de lieux d’écoute, non
« thérapeutisants », est mise en exergue notamment dans les travaux récents

de McMorris et coll. (2013).

Bien que la plupart des études portent sur des échantillons restreints, elles
révelent bien souvent la singularité des parcours des familles et leur capacité
de résilience. La résilience se pense a un niveau individuel mais aussi a un
niveau familial. Des travaux ont montré I'importance de I'accordage entre
parents et professionnels et ce dés le jeune Age pour favoriser la résilience
familiale (Di Duca et coll., 2001 ; Detraux, 2002 ; Detraux et Di Duca, 2003).
Le modele développé par ces auteurs situe un espace/temps de bientraitance
dans lequel trois dimensions distinctes interagissent continuellement :
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® les besoins de chaque protagoniste avec les conflits d’'intéréts inhérents
aux situations de vie et les attentes et projets formulés ;

e |les fonctions et roles de chacun, liés a la reconnaissance des compétences,
au développement d’un réseau social et a la mobilisation de ressources utiles ;

e |la pragmatique des interactions avec leurs modalités et leur efficience.

Vers un modéle

Le modele psycho-social développé par Grant et coll. (2007) a Sheffield,
reposant sur le modele du SOC (Sense of Coherence) d’Antonovsky (1994)
met 'accent sur trois niveaux : 'environnement, le niveau individuel et la
famille (figure 20.1). Le systéme social crée des espaces matériels, socio-cultu-
rels et politiques offrant ou non des opportunités ainsi que des obstacles qui
vont peser sur les capacités des individus a gérer le quotidien, a découvrir le
sens des actions et 2 se forger une identité propre. Ces capacités vont a leur
tour définir la résilience familiale devant composer avec diverses limites. Les
capacités résilientes des individus et des systémes familiaux vont en retour
permettre aux systémes organisationnels d’évoluer.

P
<

| Autorités publiques

|

_Niveau Influences matérielles, sociales, culturelles
environnemental et politiques (opportunités et obstacles)
Niveau — Sentiment de Maintien de son
individuel Recherche de sens contréle identité propre

I | /

Niveau |

familial Maintien de l'intégrité |

!

| Résilience |

Figure 20.1 : Modeéle psycho-social développé par Grant et coll. (2007)
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Particularités par syndrome

Si 'on examine les études centrées sur un syndrome en particulier, nous
relevons certaines particularités.

Ainsi, en observant a 'aide de séquences vidéo les interactions entre les
meres et leur enfant atteint du syndrome de I’X fragile et en les comparant
a celles avec leurs autres enfants, Sterling et coll. (2012) mettent en évidence
la capacité de ces meres a s’adapter aux capacités développementales de leur
enfant. Elles utilisent davantage de stratégies visant la gestion plus continue
du comportement de 'enfant.

Pour leur part, Scallan et coll. (2011) meénent des interviews approfondies
avec des parents d’enfant présentant un syndrome de Williams. Les parents
rapportent une série de situations « défis » tout au long de la vie quotidienne
et pointent une série de situations trés spécifiques a ce type de syndrome,
en lien notamment avec leur hypersensibilité et leur nature trés empathique.
Ces parents insistent aussi sur I'impact positif que leur enfant peut avoir sur
la famille.

Danieli-Lahav et Lotan (2009) proposent une approche plus globale de la
famille d’'un enfant avec syndrome de Rett. Les auteurs introduisent un
concept original : plutdt que de vouloir apporter diverses aides et ressources
dans I'environnement, ils proposent d’apporter des changements dans le
fonctionnement méme de la structure familiale, en modifiant les conditions
matérielles et en recherchant a établir une meilleure répartition des tAches
entre tous les membres de la famille.

Beaucoup d’études portent sur le syndrome de Down. Les auteurs mettent
en évidence :

e I'impact d’'un diagnostic incertain ou d’un délai important entre la nais-
sance et I'annonce d’'un diagnostic sur la capacité des parents a développer
des stratégies de coping (Muggli et coll., 2009) ;

e I'impact des complications péri- et postnatales sur le stress des parents ;

e un fonctionnement plus difficile de la famille associé a des comportements
inadaptés ou des traits autistiques (Povee et coll., 2012) ;

e |les familles, indépendamment du milieu socio-économique, s’appuient sur-
tout sur des ressources intrafamiliales. Certaines familles s’ouvrent trés peu
a des ressources non spécialisées et leurs réseaux sociaux restent peu diver-
sifiés alors que d’autres familles sont plus actives dans la recherche de res-
sources variées, voire non spécialisées (Di Martino et coll., 2014).
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Une étude menée aux Etats-Unis (Phelps et coll., 2012) montre que les
familles avec un enfant présentant une trisomie 21 sont sujettes & un épui-
sement disproportionné comparé aux familles d’'un enfant qui a des besoins
liés a2 un probléeme de santé. En particulier, les auteurs observent que :

® les enfants avec trisomie 21 ont une probabilité moindre de recevoir une
aide de la part d'une maison médicale ;

e [es parents ont, de manitre significative, une plus forte probabilité de
devoir arréter leur travail pour s’occuper de leur enfant.

Le passage a I"Age adulte commence a préoccuper les chercheurs. La sortie
du systeme éducatif peut générer un « flottement » et dans certains cas,
conduire a une recherche de placement faite dans I'urgence.

Docherty et Reid (2009) montrent que les meres ont un rdle trés actif pour
faciliter le passage de leur enfant a I'dge adulte, contrairement a ce que des
études précédentes affirmaient (par exemple : Cunningham et coll., 2000).
Les résultats de ces auteurs suggérent que davantage de parents sont
aujourd’hui plus ouverts a I'idée de voir leur enfant avec trisomie 21 devenu
adulte, prendre son autonomie, aller vers un habitat indépendant, s’inscrire
dans des activités professionnelles en milieu ordinaire de travail, etc. On
voit poindre une dualité indépendance/interdépendance et au-dela, vie auto-
nome/vie en collectivité.

Un probléme important se fait jour : I'apparition chez des adultes atteints de
trisomie 21 vieillissants, de troubles psychiatriques (démences) ou de maladie
d’Alzheimer, dans ce cas, les familles ne peuvent pas toujours faire face.

Impact de la déficience intellectuelle sur la fratrie

Parmi les travaux menés en France par Scelles (1998, 2010a) autour du vécu
de la fratrie, dans un écrit récent, I'auteure précisait : « La fratrie est souvent
considérée comme une population 2 risque dans I'enfance comme 2 I’Age
adulte [...] Le traumatisme subi par les fréres et sceurs dans I'enfance a des
sources multiples [...]. Pour vivre avec la réalité du handicap, chaque enfant
adopte 2 la fois des stratégies personnelles se différenciant du groupe familial
et participe a la stratégie du groupe, dans un rapport plus ou moins aliénant »

(Inserm, 2013 ; p. 210-211).

La comparaison des relations entre adolescents avec et sans déficience intel-
lectuelle révele des différences dans la maniére d’engager des relations cha-
leureuses, de s’affirmer, de résoudre des problémes de comportement : les
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relations sont plus externalisées chez les personnes avec déficience intellec-
tuelle que chez les personnes sans déficience intellectuelle (Begum et Bla-

cher, 2011).

L’adolescence est une période charniere pour les relations fraternelles
(Scelles, 2010b). Un conflit de loyauté surgit face aux parents. Lorsqu'ils
grandissent et une fois devenus adultes, les freres/sceurs d’une fratrie avec
une personne avec DI envisagent différemment 'avenir. Les filles imaginent
devoir assumer davantage de responsabilité au niveau des soins. Par ailleurs
si les relations ont été trés étroites durant 'enfance, fréres/sceurs imaginent
davantage de prendre « en charge » leur fréere/sceur avec déficience intellec-
tuelle (Burke et coll., 2012). Doody et coll. (2010) trouvent cependant peu
de différences dans la fréquence des contacts et de la chaleur de ceux-ci dans
les fratries adultes avec ou sans personnes avec déficience intellectuelle. De
plus, la sévérité de la déficience joue un role dans les contacts au sein de la
fratrie. Cependant, les fratries adultes avec une personne avec DI connaissent
souvent davantage de stress et de problemes de santé (Doody et coll., 2010).

Impact de la déficience sur les grands-parents

Tres peu d’études se sont intéressées au role et au vécu des grands-parents
dans une famille avec une personne atteinte de déficience intellectuelle.
Jaspard (2002) s’était interrogée sur la dynamique relationnelle dans les
familles en prenant en compte trois générations et en cherchant a
comprendre le vécu et le positionnement des grands-parents face a leur petit
fils/petite fille avec déficience intellectuelle. Cette recherche avait montré
I'importance du réseau global de la famille mais aussi que les ressources intra-
familiales sont trés largement investies. Ce que confirme une recherche trés
récente (Di Martino et coll., 2014).

Les grands-parents sont les premiers prévenus de 'annonce du handicap.
Leurs sentiments et réactions sont divers, allant de la tentative de camouflage
a celle de revendication. Mais l'arrivée de I'enfant avec une déficience ne
« justifie » pas a leurs yeux un changement radical dans leur organisation et
leurs projets. Ils ne sont pas vraiment en demande de soutien de maniére
explicite.

Les grands-parents occupent souvent une place centrale, notamment les
grands-parents maternels plus présents que les grands-parents paternels. Les
roles qu’assument les grands-parents sont les suivants : soutien affectif (conte-
nant psychique), soutien instrumental (garde des enfants) et solidarité en
cas de graves difficultés.
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Les résultats de 1'étude de Miller et coll. (2012) vont dans le méme sens. Ils
mettent en évidence quatre caractéristiques dans les roles assumés par les
grands-parents : ils contiennent leurs émotions et se veulent positifs, ils se
sacrifient pour la famille, ils maintiennent voire renforcent la cohésion fami-
liale et ils se préoccupent du futur de la famille.

On peut donc conclure que les grands-parents peuvent jouer un role essentiel
dans le fonctionnement familial et le maintien de sa qualité de vie mais que
ce rOle a un coft sur leur propre bien-étre. Il convient donc que les profes-
sionnels qui accompagnent les familles soient attentifs a la famille élargie.

Etudes sur la qualité de vie des familles

Le concept de qualité de vie pose de nombreuses questions sur le plan métho-
dologique, notamment comment 1'aborder (cf. chapitre « Qualité de vie »).

La plupart des auteurs s’accordent sur le fait qu'il y a une composante objec-
tive (conditions de vie matérielles, étendue des réseaux, etc.) mais aussi et
surtout une composante subjective : comment la personne percoit sa propre
qualité de vie. La qualité de vie serait alors un ensemble de perceptions,
sensations, émotions et idées d’une personne liées aux événements qui I'affec-
tent. Sur le plan conceptuel, il est question du lien avec la santé : mais que
faut-il mesurer dans un systéme de santé ?

Outre la qualité de vie d'un individu, celle d’un systeme familial est de plus
en plus un objet de recherche. Le Family Quality of Life Survey (FQOLS)
(Brown et coll., 2006) est un outil d’évaluation utilisé aujourd’hui pour les
familles avec une personne avec DI. Cet instrument inclut 9 domaines de la
vie familiale (santé, finances, bien-étre, relations, soutien par autrui, soutien
par des services, valeurs, emploi, loisirs et intégration dans la communauté)
et six dimensions (importance, opportunités, initiative, réalisation, stabilité
et satisfaction) reflétant les principales caractéristiques de la qualité de vie
d’'une famille.

Ce questionnaire peut étre auto-administré ou proposé dans le cadre d’un
entretien avec un professionnel.

Werner et coll. (2009) ont montré la stabilité des résultats obtenus a partir
de cette échelle et concluent a I'importance d’examiner a la fois la perception
globale de la qualité de vie de la famille et la perception dans les domaines
de vie pris individuellement. Certes, Hu et coll. (2011) indiquent la nécessité
de continuer a épurer et raffiner les mesures obtenues avec le FQOLS. Samuel
et coll. (2012) se fondent sur ’évolution récente des pratiques d’évaluation
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qui envisagent I'impact des programmes d’intervention en y incluant 'envi-
ronnement familial. Ils comparent le FQOLS avec le Beach Center Family

Quality of Life Scale et concluent a I'approche trés holistique et trés riche du
FQOLS. L’étude de Giné et coll. (2013) en Espagne va dans le méme sens.

Notons qu'il existe une traduction francaise de cet instrument, réalisée par
la Fondation Autisme Luxembourgeoise en 2011, mais nous n’avons pas
connaissance d’une validation de I'outil en langue francaise.

Les recherches menées chez les parents ayant un enfant avec DI ont identifié
une large gamme de facteurs de risque et de facteurs de protection en lien
avec le bien-étre des parents. En particulier la force du couple parental prédit
le bien-étre de la famille (Norlin et Broberg, 2013). Sur le plan clinique par
exemple, la cohésion des liens intrafamiliaux est en lien avec la capacité de
la famille & mobiliser des ressources adéquates (Nibus, 1999). De méme, la
capacité a pouvoir s’exprimer autour et a propos de la situation de handicap
permet aux parents de négocier de maniére plus adéquate des interventions
utiles et notamment une intégration en milieu préscolaire ou scolaire
ordinaire.

Dans leur étude menée en Italie auprés de 27 familles, Bertelli et coll. (2011)
utilisant une version traduite et adaptée du FQOLS-2006 montrent que si
les scores globaux de qualité de vie sont en général faibles, des différences
importantes apparaissent selon les domaines de la vie : scores trés bas pour
le soutien par autrui et I'intégration dans la communauté mais scores élevés
pour les relations familiales et la santé de la famille. L’étude de Rillota et
coll. (2012), menée en Australie auprés de 42 familles, va dans le méme
sens.

Dans leur étude menée en Belgique aupres de tous les membres d’une cin-
quantaine de familles avec une personne avec DI modérée a sévere, agée
entre 16 et 25 ans (période de transition vers Age adulte), Di Martino et
coll. (2014) utilisant le WHOQOL-Bref**, montrent que globalement, les
familles n’éprouvent pas une trés mauvaise qualité de vie excepté dans les
domaines des loisirs et de la vie sexuelle. Les domaines en lien avec le lieu
de vie, les déplacements, les transports présentent par contre des scores plus
élevés que les autres domaines explorés. On note cependant une forte varia-
bilité interindividuelle, montrant tout l'intérét de travailler avec des échelles
plus fines et plus completes telle la FQOLS-2006 une fois celle-ci adaptée
et validée en langue francaise.

245. WHO Quality of Life-Bref.
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Ceci étant, dans I’étude de Bertelli et coll. (2011), les résultats suggerent
que la qualité de vie est percue différemment par les membres de la famille
et par la personne avec déficience intellectuelle, ce qui augure de la
complexité d’'une analyse des relations entre les besoins des uns et des autres.
Il peut se révéler également difficile de recueillir des réponses utilisables
aupres de personnes avec une déficience sévere ou avec des probléemes de
communication.

Bien que, comme dit précédemment, une pression plus forte semble s’exercer
sur les méres au niveau des soins a apporter 2 la personne avec DI, les per-
ceptions des peres et des meres tendent a étre assez similaires (Wang et coll.,
2006). Cependant, des aspects liés a la culture ou encore a une volonté de
montrer un couple uni peuvent intervenir dans les résultats. Ainsi, Olsson
et Hwang (2008) montrent chez les meres un sentiment de bien-étre infé-
rieur 2 celui des peres. Mais ce score ne peut étre prédit uniquement par la
présence d’'un enfant avec DI. Le statut socio-économique et la perception
comme parent, de son propre état de santé sont les prédicteurs les plus signi-
ficatifs du bien-étre.

La perception de la qualité de vie par la fratrie differe de celle des parents
et nécessite une approche spécifique (Moyson et Roeyers, 2012). Des outils
intéressants sont proposés pour approcher la qualité de vie chez les enfants
(voir par exemple Lemétayer et Gueffier, 2007). Mais a notre connaissance,
peu d’études ont été faites.

Par ailleurs, IAge de la personne avec DI et de ses parents vieillissants joue
aussi sur la qualité de vie. On releve des effets tant positifs (capacité a
demander et recevoir de l'aide, acquisition d’un sentiment de satisfaction
personnelle, approche plus positive de leur vie) que négatifs (restriction des
relations, des activités de loisirs, des opportunités d’emploi et de carriere
professionnelle) (Yoong et Koritsas, 2012). La prévalence de problemes de
santé (arthrose, tension, obésité, limitations dans les activités physiques) est
plus élevée chez les parents d’'une personne avec DI que dans la moyenne
de la population de méme Age. Mais paradoxalement, ces répondants ont
une perception plus positive de leur état de santé que ceux en population
générale (Yamaki et coll., 2009). Selon Llewellyn et coll. (2010), la percep-
tion des parents 4gés d’'une personne avec DI de leur état de santé ne differe
pas de celle de la population générale sauf en ce qui concerne la santé men-
tale. Se sentir en meilleure santé est corrélé avec le fait d’avoir un partenaire,
d’avoir un soutien assez large de la famille et des proches. Le stress est davan-
tage présent lorsqu’ils ne sont plus en capacité d’accompagner leur enfant
avec DI.
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Quel peut étre I'impact d’'un syndrome particulier ?

Des meres éduquant un enfant avec syndrome de 1'X fragile ne rapportent
pas une qualité de vie plus médiocre que d’autres meres. Les prédicteurs d’une
bonne qualité de vie sont la capacité d’espérance et le niveau de stress lié a
la fonction parentale (Wheeler et coll., 2008).

Chez des parents d’enfant avec syndrome de Down, ce sont les problemes
de santé de ces enfants qui impactent le plus la qualité de vie percue (Schieve
et coll.,, 2011), les autres scores sont semblables a ceux des familles avec un
enfant porteur d'un autre syndrome. Dans cette population, le phénotype
comportemental prédit moins de pessimisme, plus de satisfaction de vie, une
meilleure qualité de la relation mere-enfant. Cependant, un Age maternel
jeune, un manque de soutien social et le phénotype comportemental prédi-
sent un plus haut niveau d’épuisement de la mere.

Enfin, des meres d’un enfant présentant le syndrome de Prader-Willi ont une
moins bonne perception de leur qualité de vie que la population générale.
Les difficultés sont multiples : dysfonctionnement au niveau familial, pro-
blémes de communication, nombreux conflits. Elles expriment plus de sen-
timents dépressifs et de solitude, de peur et de préoccupations diverses. Le
syndrome de Prader-Willi affecte 'ensemble de la famille (Mazaheri et coll.,

2013).

Les politiques menées en faveur des personnes en situation d’handicap
influent sur 'évolution de la qualité de vie des familles avec un enfant han-
dicapé. Ainsi, aux Etats-Unis, entre 1990 et 2006, les dépenses allouées aux
personnes avec une DI ont été multipliées par 6 et le nombre de personnes
avec DI soutenues au sein de leur milieu familial s’est accru de 300 % (Rizzolo
et coll.,, 2009). Cette évolution a conduit a envisager différemment la
maniére dont le soutien familial versus le placement institutionnel peut
influer sur la qualité de vie des familles. Nous ne disposons pas de données
similaires pour la France.

Il faut aussi analyser les besoins de soutien des familles devenues Agées
(Weeks et coll., 2009). Face a la diminution de leurs capacités pour s’occuper
de leur adulte avec DI, une majorité des familles interrogées souhaitent de
petites communautés voire des habitats groupés pour ces adultes.

Par ailleurs, dans le cas ot la famille devient monoparentale (la personne
avec DI restant souvent avec la mere), cela engendre davantage de stress

(Taggart et coll., 2012).
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En examinant la qualité de vie des membres de familles d'une personne avec
DI et troubles associés, Werner et coll. (2009) observent que le placement
en milieu résidentiel a des impacts tant positifs que négatifs sur les membres
de la famille :

e positifs : changements émotionnels, davantage de liberté et amélioration
des relations familiales ;

® négatifs : sentiment qu’un membre de la famille manque, culpabilité, préoc-
cupations diverses, sentiment de ne pas avoir eu le choix du placement.

Brown et coll. (2011) et Seltzer et coll. (2011) arrivent aux mémes conclu-
sions quant a I'impact du placement en milieu résidentiel au Canada, en
Australie et aux Etats-Unis.

Etre un aidant proche est une expérience qui se fait tout au long de la vie
d’otl 'importance d’aider les familles a développer des réseaux informels deés
le plus jeune 4ge de I'enfant avec DI mais aussi au-dela d’un placement.

Une étude menée en Belgique par Steel et coll. (2011) aupres de 25 familles,
utilisant le FQOLS-2006 et linterview semi-structurée, met en évidence
I'importance des ressources et des aides professionnelles adéquates et déli-
vrées de maniére souple, en tenant compte des besoins singuliers de chaque
famille. Les auteurs montrent le danger d’'une approche trop focalisée sur le
handicap et la pathologie et pas assez sur des solutions pragmatiques a des
questions posées au quotidien. Ils dénoncent le « handicapisme » qui peut
prévaloir dans les pratiques professionnelles tendant a enfermer la famille
dans le monde du handicap.

Enfin, plusieurs auteurs mettent en évidence combien les besoins de répit
ne sont pas satisfaits chez les parents (Catherall et Iphofen, 2006 ; Mansell
et Wilson, 2009 ; Shaw et coll., 2009). Le développement de services de
répit nécessite I'information des familles sur I'existence de ces services et des
modalités de recours a ceux-ci.

Interventions aupres des familles

Comme déja cité, les capacités d’adaptation des familles face aux difficultés
et au stress qu'engendre 'arrivée d’'un enfant avec une déficience intellec-
tuelle, sont trés variables d’'une situation a l'autre et impliquent plusieurs
facteurs. Comme le soulignent Drew et Hardman (2004), les parents d’'un
enfant présentant une déficience intellectuelle ont un besoin de soutien,
parfois intense. Celui-ci est apporté tant par des réseaux formels (les
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professionnels et les divers services mis en place) qu'informels (au sein de la
famille, les amis et les voisins).

Les besoins de soutien sont bien illustrés dans une enquéte menée au Québec
par Picard et Morin (2010). En moyenne, 4 parents sur 10 demandent du
soutien, les demandes étant plus nombreuses a 1’adolescence. Les demandes
formulées concernent des informations sur les aides financiéres, les services
disponibles, les perspectives d’avenir, les droits, la gestion des comporte-
ments-défis, les possibilités de loisirs mais aussi sur la maniére de gérer les
relations avec les freres et sceurs ainsi que sur les relations amoureuses et la
sexualité de la personne.

Dans une revue de la littérature sur les approches centrées sur les familles
pour promouvoir leur autodétermination, Peralta et Arellano (2010) consta-
tent que vivre avec un enfant présentant une déficience intellectuelle repré-
sente 2 la fois une charge supplémentaire mais aussi un enrichissement pour
toute la famille. Les facteurs qui sont susceptibles d’affecter la qualité de vie
des familles sont le partenariat souvent difficile avec les professionnels, I'iden-
tification précise des besoins de la famille et le développement chez les
parents de compétences leur permettant d’avoir le sentiment de contrdler
les situations et de pouvoir prendre des décisions de maniére autonome.

Dans la revue systématique sur les types d’interventions ayant pour objet
d’apporter un soutien social aux parents, Wilson et coll. (2012) indiquent
que les techniques comportementales ont une meilleure efficience que les
démarches proposant simplement de I'information écrite. Cependant, les
auteurs déplorent d’une part le trop peu d’études sur le sujet et d’autre part
qu’elles reposent sur des échantillons tres réduits, ne permettant aucune
généralisation.

Dans la revue des interventions visant a former systématiquement les parents,
Wade et coll. (2008) apportent quelques éléments appuyant I'idée que les
interventions de type comportemental pratiquées a domicile se révelent assez
efficientes. Mais une nouvelle fois, les auteurs constatent que les effets de
ces interventions sur un renforcement des compétences parentales et sur les
effets au niveau du développement de I'enfant, sont trop peu étudiés. Une
série de facteurs présents dans le contexte doivent étre pris en considération
car ils pourraient expliquer le succes ou I’échec des interventions.

Dans leur revue de la littérature, Coren et coll. (2010) affirment ne pas
pouvoir faire de méta-analyse des études portant sur les effets de programmes
d’intervention auprés des familles car trop peu entrent dans les critéres
d’inclusion. Ils mentionnent seulement trois études qui s’appuient sur un
groupe controle pour montrer des progres significatifs dans I'interaction
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mere-enfant déficient, dans les capacités des parents a faire face a des situa-
tions d’urgence, a reconnaitre des signaux d’alerte, a utiliser correctement
une médication chez des parents qui ont suivi une formation.

Les études sur les interventions centrées sur I’ensemble du systéme familial
se sont développées dans plusieurs pays et en particulier chez des familles de
jeunes enfants s’adressant 2 des services d’aide précoce. Une étude austra-
lienne menée sur un large échantillon de pres de 300 familles montre une
perception plutdt positive des parents pour ce type d’intervention mais révele
aussi des carences dans des services spécifiques comme la dentisterie ou le
soutien psychologique (Wilkins et coll., 2010).

Heller et Schindler (2009) rapportent que les études menées aupres de
familles ayant un adulte avec DI sont nombreuses mais ne mettent pas en
évidence l'efficience des programmes mis en ceuvre, méme si ces programmes
permettent aux familles d’étre plus compétentes pour prendre leurs propres
décisions. Les auteurs insistent sur la nécessité de prendre en compte le
parcours de vie des familles ainsi que divers facteurs, comme les facteurs
socio-économiques, pour mieux appréhender ce qui peut se révéler efficient
dans les interventions psycho-sociales. De plus, il faudrait, selon eux, mieux
étudier les conséquences des programmes sur la fratrie.

Comme le soulignaient déja Pelchat et coll. (1999), il convient d’examiner
les effets d’'une intervention sur le moyen, voire le long terme et dessiner
des études longitudinales. Dans leurs travaux, ces auteurs observent une pro-
gression de la capacité d’adaptation de la famille. Ils ont pris en compte la
variabilité dans les effets d’'un programme de soutien en fonction de la période
a laquelle les mesures sont faites, du type de déficience et du genre du parent.
Globalement, les résultats montrent une meilleure adaptation chez les
parents qui ont suivi un programme de formation ; ces parents ont moins de
stress, ont des attitudes plus positives a '’égard de ’enfant avec déficience et
ont davantage confiance en leurs propres compétences. Ces effets se main-
tiennent dans le temps. Le type de déficience et le genre du parent ne sem-
blent pas interférer de maniére significative sur ces observations.

Dans une revue récente de littérature sur Uefficience de I’éducation paren-
tale, Knowles et coll. (2013) concluent a la nécessité de mieux préciser les
composantes de l'intervention proposée : mieux définir les variables indé-
pendantes et dépendantes ; préciser le contexte ; définir les caractéristiques
principales des sujets ; décrire le ou les stimuli renforgateurs utilisés pour
obtenir le comportement désiré. Les auteurs plaident pour récolter des don-
nées observables et mesurables dans le comportement des parents ainsi que
chez 'enfant avec déficience.
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Parmi les programmes d’intervention basés sur une approche comportemen-
tale, le « Triple P-Positive Parenting Program » fait I’'objet de nombreuses publi-
cations récentes. Ce programme développé par Sanders et coll. (2004) pour
des parents d’enfant avec déficience est une version adaptée du programme
mis au point pour des parents d’enfants typiques. Ce programme qui s’inscrit
dans les politiques de santé publique en Australie, tente de fournir le niveau
minimum de soutien nécessaire pour que soient pris en compte les besoins
individuels de chaque famille. Plusieurs niveaux d’intervention sont orga-
nisés : au premier niveau, utilisation des média et autres moyens de commu-
nication ; au deuxiéme niveau, intervention via un ou deux séminaires en
grands groupes ; au troisiéme niveau, proposition de formations bréves et de
maniere individualisée aux parents ; au quatrieme niveau, organisation d'une
série de 10 sessions de formation dispensée a la fois de maniere individuelle
et en groupe ; enfin au cinquiéme niveau, mise en place de modules intensifs
de formation pour des familles éprouvant des situations problématiques par-
ticulieres. Tellegen et Sanders (2013) font une revue systématique et une
méta-analyse des études qui ont tenté de vérifier l'efficience d’un tel pro-
gramme. Les auteurs mettent en évidence des effets modestes mais signifi-
catifs pour les divers niveaux (du deuxiéme au cinquiéme) quant a la dimi-
nution des problémes rencontrés avec leur enfant dans l'exercice de leur
parentalité. Par ailleurs, est mis en évidence un impact significatif sur les
styles éducatifs des parents, leur degré de satisfaction, leurs capacités d’adap-
tation et de mise en place de relations positives ainsi que les comportements
des enfants eux-mémes. Les auteurs concluent que malgré quelques biais
inévitables, globalement ce « Triple P-Positive Parenting Program » a un
impact positif significatif. Sanders (2012) pense que le développement de
programmes globaux, reposant sur des stratégies qui ont fait leurs preuves sur
le plan de leur efficience, est un des défis majeurs de la santé publique.

Ceci étant, il faut étre attentif 2 la maniere dont de tels programmes sont
susceptibles de satisfaire les besoins des parents qui ont 2 faire face a des compor-
tements-défis chez leur enfant avec DI. Si certains auteurs comme Hudson et
coll. (2008) mettent en évidence des effets positifs des programmes, d’autres,
comme Mc Gill et coll. (2006) montrent que les proches aidants restent lar-
gement insatisfaits de ces programmes, n'y trouvant pas une aide concréte et
dans la vie de tous les jours. Une approche plus pro-active de ces familles serait
selon ces derniers auteurs, nécessaire. Toutefois, les parents peuvent trouver
dans les groupes de formation, I'occasion de pouvoir échanger avec d’autres
parents et rendre ainsi leur isolement moins pénible (Hames et Rollings, 2009).
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En conclusion, les familles, dans leur ensemble, sont capables de résilience
et ce d'autant plus que I'environnement leur permet, des le début de leur
cheminement, d’accéder a des informations, de pouvoir comprendre ce qui
se passe, de recevoir des informations et aides concretes.

Les familles ont une capacité a faire face aux incohérences du systeme des
services et aux législations et elles sont capables d’apprendre méme dans des
situations de stress (Pelchat et Lefebvre, 2005 ; Zingale et coll., 2008).

Les familles peuvent avoir besoin d’aide pour mieux équilibrer les roles de
chacun au sein du systéme. Une approche globale prenant en considération
les besoins de chacun est importante & promouvoir.

Aujourd’hui, il s’agit de mieux comprendre quelles sont les trajectoires de
vie des familles considérées globalement et comment elles peuvent s’ouvrir
a de nouvelles ressources et les diversifier.

La transition vers 'Age adulte et surtout les problemes pouvant survenir chez
des personnes vieillissantes sont certainement des priorités a prendre en
compte pour les prochaines années.

Méme si chaque syndrome amene son lot de particularités, on constate que
les parents apprennent a s’adapter a ces particularités et a trouver des solu-
tions. Il est donc essentiel que les professionnels reconnaissent cette expertise
acquise par les parents, cessent de vouloir faire « des prises en charge » clas-
siques pour davantage accompagner les familles dans le cadre d’'un partena-
riat, celui-ci renforcant la capacité résiliente de la famille (Grant et coll.,

2007).

Il n’en reste pas moins que les familles ont besoin de répit (voir par exemple,
Nakervis et coll., 2011 ; McConkey et coll., 2011). Le développement de ce
type de ressources est a privilégier. Par ailleurs, la reconnaissance par la
collectivité de ce que représente la vie au quotidien avec des personnes
atteintes de déficience intellectuelle et 'octroi d’un réel statut aux aidants
proches seraient des avancées significatives.

Enfin, le cadre de la Convention de 'ONU relative aux droits des personnes
handicapées va trés probablement amener dans les prochaines années de
nouveaux positionnements de la part des familles : comment respecter le
droit des personnes avec DI a une autodétermination, a une pleine capacité
juridique et a faire des choix ?

De toutes les revues de littérature, nous pouvons retenir que de nombreux
programmes d’intervention auprés des parents existent, ces efforts étant trés
louables, mais les études menées manquent de force pour apporter des
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résultats tangibles en raison d'un manque de précisions de I'approche métho-
dologique, de petits échantillons, et d’'un contrdle strict des divers facteurs
liés tant au contexte qu’aux personnes. De plus, les études n’explicitent pas
suffisamment les comportements 2 modifier et sont menées sur de courtes
périodes.

Nous retiendrons aussi qu'une politique de santé publique qui pense et met
en place une stratégie d’ensemble et s’adressant 2 toutes les familles, avec ou
sans enfant présentant une déficience, serait sans doute a privilégier. Ce type
de stratégie met toutes les familles sur un méme pied (tout adulte peut avoir
des difficultés dans son « métier » de parent, ce qui relativise les difficultés
qu’ont les parents avec un enfant atteint de DI) mais en méme temps, tente
de répondre le plus individuellement possible aux besoins de chacun, besoins
pouvant évoluer dans le temps. Une telle démarche nous semble bien s'ins-
crire dans la perspective d’une organisation sociétale inclusive.
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