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Résumé

Le but de cette étude est de décrire les caractéristiques de la relation parent-enfant pour 11
familles (onze meres et douze enfants), dont la mere présente des incapacités intellectuelles
(déficience moyenne ou légere). Les principaux aspects évalués sont, le soutien social et les
services regus par la famille, le stress parental, les difficultés de la mere dans I'exercice des
responsabilités parentales, le niveau de développement genéral de I'enfant ou son niveau
intellectuel, les problemes de comportement intériorisés et extériorisés chez I'enfant. Les
résultats indiquent que, indépendamment du soutien et des services regus par les familles, 5
meres sur 11 se pergoivent globalement tres stressées par exercice de leur role parental, et 7
meres éprouvent de grandes difficultés a se sentir attachées et renforcées par 'enfant. Les
intervenants observent pour 81,8 % des familles, un risque moyennement élevé dans la
capacité des méres a prendre soin de I'enfant et a résoudre les problemes souleves. Pour
63,6 % des familles, les intervenants pergoivent aussi un risque moyen de négligence
emotionnelle envers I'enfant. Enfin, deux enfants présentent des retards de développement
au niveau global et un enfant a une déficience intellectuelle. Une majorité de ces enfants

(60 %) sont pergus par leur mere comme ayant des problemes élevés de comportement. Les

résultats sont discutés dans une perspective de prévention et de soutien aux famulles.

Mots clés : Parentalite, déficience intellectuelle, developpement de I'enfant.



Parentalité et incapacités intellectuelles

Le choix d’avoir un enfant est reconnu comme un droit fondamental pour tout adulte.

Pourtant, avant les années 70, 'expression d’une vie affective, amoureuse et sexuelle était
. , : L,

peu valorisée pour les personnes présentant des incapacités intellectuelles. La
desinstitutionalisation, I'intégration dans la société des adultes présentant des incapacites
intellectuelles, la suppression de la loi concerant la stérilisation sans le consentement de la
personne (Feldman, Case, Towns, & Betel, 1985; Llewellyn, 1997) et la reconnaissance de
leurs droits en tant qu’individus, ont favorisé le développement de relations conjugales et

familiales (Llewellyn, 1994). Bien qu’il n’y ait pas de données epidémiologiques sur la
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fréquence et le nombre d’enfants issus de parents présentant des incapacités intellectuelles, il

a été évalué qu'aux Etats-Unis, au moins 120,000 bébés naissaient chaque année d’une mére

presentant des incapacités intellectuelles (Keltner & Tymchuk, 1992). Au Quebec, bien que
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I'on ne posséde pas de données formelles sur le sujet, on constate également dans les centres

de réadaptation en déficience intellectuelle une augmentation du nombre de situations de

parentalité chez les adultes présentant des incapacités intellectuelles. Il est donc permis de
) : o

croire que les personnes ayant des incapacités intellectuelles seront de plus en plus

nombreuses a se marier, a avoir des enfants et a élever leurs enfants (Feldman, 1986;

Tymchuk & Feldman, 1991; Whitman & Accardo, 1990).

Devant cette nouvelle réalite, les cliniciens sont de plus en plus confrontés au
phénomene des parents présentant des incapacités intellectuelles et de plus grands efforts
sont déployes afin de comprendre ce qui peut aider et ce qui peut nuire aux habiletés

parentales de ces parents (Tymchuk, 1990).
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Incapacités intellatnelles et diffodtés parentales

Selon Feldman (1994), les parents presentant des incapacités intellectuelles ont plus de
difficultés a prendre des décisions appropriées, a répondre aux besoins de leurs enfants, a
fournir un environnement stimulant et a agir de fagon appropriée en fonction de I'age de
développement des enfants. Ces parents éprouvent souvent de la difficulté a comprendre les
besoins de leurs enfants et ne savent pas ou et comment se procurer les services qui les
aideraient & mieux répondre a ces besoins (Heighway, Kidd-Webster, & Snodgrass, 1988).
D’ailleurs, plusieurs auteurs s’accordent a dire que les meéres présentant des incapacités
intellectuelles interagissent peu avec leur enfant, plus particulierement lorsque celui-ci est en
bas age. Dans une étude menée par Crittenden et Bonvillian (1984) aupres de meres
présentant des incapacités intellectuelles, de meres de niveau socio-économique faible, de
meres ayant abusé leurs enfants, de méres ayant négligé leurs enfants, de meres sourdes-

S oo 7 ’ ’ / \
muettes et de meéres sans difficultés apparentes, les résultats ont démontré que les meéres
, : S, : : —_
présentant des incapacités intellectuelles avaient un niveau de sensibilité maternelle peu
4 4 4 O /4 4 A
eleve, les rapprochant étroitement des parents ayant abusé ou néglige leurs enfants. Dans le
\ 4 . ./ . 0, .

groupe de meéres présentant des incapacités intellectuelles, seulement 30 % avaient des
comportements affectueux envers leur enfant, comparativement a 100 % des meéres sans

difficultés et 80 % des méres de niveau socio-économique faible.

Toutefois, des travaux relativement récents ont demontré que plusieurs parents
présentant des incapacités intellectuelles, s’ils regoivent le soutien nécessaire, arrivent a
développer des habiletés parentales adéquates. Ils peuvent notamment acquérir des

connaissances et des habiletés comme parents (Tymchuk, Andron, & Unger, 1987) en
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rendant leur domicile sécuritaire (Tymchuk, Andron, & Tymchuk, 1990), en réagissant de
fagon adéquate aux urgences (Tymchuk, 1990), en étant en interaction avec leur enfant
(Tymchuk & Andron, 1992) et en lui donnant un encadrement disciplinaire (Tymchuk &

Andron, 1990).

Incapacites intellectuelles et négligence parentale

Lorsque I'on considére 'ensemble des études sur I'abus ou la négligence faite aux
enfants, plusieurs auteurs considérent qu’un faible niveau intellectuel représente un risque
important d’abus ou de négligence (Crittenden, 1988; Ethier, Biron, Pinard, Gagnier, &
Désaulniers, 1998; Feldman, 1986). A cet effet, Ethier et Palacio-Quintin (1993) définissent
la negligence parentale comme étant I'échec chronique du parent a répondre aux divers
besoins de son enfant quant a la santé, ’hygiéne, la protection, ’éducation ou la vie
émotionnelle. Ainsi, elle se définit plus par 'absence de comportements qui sont bénéfiques
a I'enfant, que par la présence de conduites parentales néfastes. De leur c6té, Guay, Ethier,
Palacio-Quintin et Boutet (1997) ont démontré que les cas les plus sévéres en négligence
étaient ceux dont 'un des parents présentait des incapacités intellectuelles. Une étude menée
par Ray, Rubenstein et Russo (1994) a démontré que sur 41 familles dont 'un des parents
présentait des incapacités intellectuelles, plus de 50 % des enfants de ces familles avaient été
victimes d’abus ou de négligence et que prés de 65 % étaient suivis par une agence de
protection. De leur cdtée, Whitman, Graves et Accardo (1987) ont recensé 388 parents
présentant des incapacités intellectuelles et plus de 50 % de ces parents avaient déja fait

l'objet d’une plainte pour abus ou négligence envers leurs enfants.
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Plusieurs auteurs notent que le simple fait d’étre identifié comme ayant des incapaciteés
intellectuelles est suffisant pour qu’il y ait soupgon d’incompeétence parentale (Feldman, Case
& Sparks, 1992) et ces parents sont plus susceptibles de voir leurs enfants retirés de leurs
soins sous la seule presomption d’une incapacité parentale (Tymchuk & Feldman, 1991).
Aux Etats-Unis et au Canada, environ 80 % de ces parents perdent leurs droits de
parentalité, surtout a cause de la négligence exercée ou potentielle (Feldman & al,, 1992;
Feldman, Sparks, & Case, 1993; Seagull & Scheurer, 1986; Taylor & al., 1991). Par contre,
d’autres études attestent que le niveau d’incompétence parentale n’est pas directement
fonction du degre d’intelligence, a moins que celui-ci ne soit en-dessous de 50 ou 60 de QI
(Budd & Greenspan, 1984; Keltner, 1994; Tymchuk & Feldman, 1991). Selon Tymchuk et
Andron (1990), le niveau intellectuel est insuffisant pour déterminer la capacité parentale.
D’autres facteurs de risque associés a la négligence tels que la pauvreté, le stress parental, les
expériences d’abus et de négligence durant 'enfant et I'absence de soutien co-existent

frequemment avec un faible niveau intellectuel et nuisent aux habiletes parentales.

La parevreté des familles
La pauvreté est reconnue comme étant un facteur de risque important relié a la

négligence parentale. D’ailleurs, la majorité des études faites en négligence démontrent qu'un
faible niveau socio-économique a un effet néfaste sur le niveau de stress parental. Les
parents présentant des incapacites intellectuelles sont souvent inaptes a occuper un emploi

’ ’ 7 . XY 5 * . 5 5 0 o
réemunere et leur seule ressource financiére est aide sociale. Leurs limites cognitives
entrainent une situation socio-économique précaire et un faible revenu, favonsant le

développement d’un contexte propice aux difficultés parentales (Schilling & Schinke, 1984).
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Il semble que la majorité des méres ayant des incapacités intellectuelles soient pauvres ou
extrémement pauvres. (Keltner, 1992; Whitman, Graves, & Accardo, 1989). Les problémes
cognitifs et la vulnerabilitée émotionnelle presentes dans la deficience, se conjuguant aux
effets de la pauvreté, placent les parents présentant des incapacités intellectuelles dans des
situations de difficultés parentales a risque éleve (Whitman & al., 1989). En plus de leur
niveau de pauvreté, la majorité de ces parents ont de la difficulté a gérer leur budget et ils

requierent du soutien a ce niveau (Ray et al.,1994) .

Le stress vt dars lexerace di rile parental

Un statut socio-économique faible, I’absence d’un conjoint et I'isolement social sont
autant de facteurs de risque qui peuvent hausser le stress vécu quotidiennement. Chez les
parents présentant des incapacités intellectuelles, ces facteurs de risque co-existent
fréquemment avec leurs limitations cognitives, ce qui fait en sorte qu’ils vivent souvent un
niveau de stress critique. Le sentiment d’incompétence vécu par plusieurs parents présentant
des incapacités intellectuelles contribuerait également au stress qu’ils ressentent (Feldman,
1998). Pour Feldman, Leger et Walton-Allen (1997) les parents ayant des incapacites
intellectuelles ont un niveau de stress supérieur a la population générale et leur niveau de
stress ne s’atténue pas avec le temps, au contraire, il augmente avec ’dge de I'enfant. Dans
une étude qu'ils ont menée aupres de 82 méres présentant des incapacités intellectuelles, il
fut demontré que celles-ci avaient un niveau de stress cliniquement significatif. De plus, les
meres ayant des enfants d’ige scolaire obtenaient un resultat beaucoup plus éleve que les

meres d’enfant d’dge prescolaire et en bas age. Selon Guay et al. (1997), les incapacites
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intellectuelles limitent non seulement les habiletés cognitives, mais également les habiletés

sociales et la capacité adaptative, contribuant ainsi a hausser le stress vécu quotidiennement.

Les expénenas d'abus et de négligence 1éores en bas dge

Un autre facteur qui, associé aux incapacités intellectuelles, peut nuire aux habiletés
parentales est ce que ces parents ont vécu durant leur propre enfance. Se basant sur les
caractéristiques et ’ensemble des données d’environ 200 familles, Feldman (1998) mentionne
que lorsque ces parents étaient enfants, plusieurs d’entre eux furent victimes d’abus et de
négligence. Méme une fois adultes, les incidents d’abus sont fréquents dans la vie des
individus présentant des incapacités intellectuelles et ce, en dépit des efforts déployés en
matiére d’éducation sexuelle et de développement aux habiletés sociales (Khemka &
Hickson, 2000). En plus de 'exploitation sexuelle, les individus présentant des incapacités
intellectuelles sont fortement a risque d’étre victimes d’abus physique, psychologique et

verbal, et de négligence de la part des membres de leur entourage (Conway, 1994).

L absence dle soutien socal

Peu d’études se sont intéressées au soutien social des parents présentant des incapacités
intellectuelles. Il est toutefois clair que les membres des familles et les différents
professionnels oeuvrant auprés de ces parents jouent un rdle important dans la vie de ces
demiers (Llewellyn, McConnell, Cant, & Westbrook, 1999). Llewellyn et al. (1999) ont réalisé
une étude auprés de 25 meéres présentant des incapacités intellectuelles. Les résultats ont
démontré que le réseau moyen de ces méres comptait 5,96 personnes par mére, pour un total

de 149 personnes, dont 38 % sont des membres de la famille, 28 % des professionnels du
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réseau de la santé, 20 % des amis, 7 % des conjoints et 4 % des voisins. Ces méres regoivent
donc du soutien des membres de leur famille et des professionnels du réseau de la santé dans
une proportion de 73 %. A titre comparatif, Ethier et al. (1993) démontrent que les méres
négligentes non déficientes ont en moyenne 4,25 personnes dans leur entourage a qui elles
peuvent faire appel en cas de besoin. Ici, nous voyons que les parents présentant des
incapacites intellectuelles ont davantage de soutien que les familles négligentes de niveau
socio-économique faible. D’autres études menées par Tucker et Johnson (1989) et Zetlin,
Weisner et Gallimore (1985) ont démontré que le soutien social des parents présentant des
incapacites intellectuelles provient principalement de la famille proche, plus particulierement
de leur mere et de leur pére, et qu’ils ont peu de relations a 'extérieur de la famille
immédiate. Dailleurs, plusieurs auteurs s’accordent a dire que ces parents sont isolés
socialement (Andron & Tymchuk, 1987; Booth & Booth, 1995). Cet isolement social serait
surtout attribuable a la pauvrete, ainsi qu’a la difficulté d’établir des relations sociales. Selon
Espe-Sherwindt et Kerlin (1990), I'absence de soutien social peut mener a une détérioration
des habiletés parentales, alors que Andron et Sturm (1973) et Seagull et Scheurer (1986) vont
dans le méme sens en spécifiant que I'absence de soutien peut conduire au retrait de 'enfant

de la famille.

Les aamacéristiques des enfarts de parents présertart des incapactés intellatelles

Au niveau intellectuel, Reed et Reed (1965) ont réalisé une étude aupres de 7,778 enfants.
Cette étude révele que lorsque les deux parents présentent des incapacités intellectuelles,
40 % des enfants présentent également des incapacités intellectuelles, 15 % si seulement un

des parents présente des incapacités intellectuelles et 1 % si les deux parents ont un quotient
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intellectuel se situant dans la moyenne. D’autres études menées par Feldman et Walton-Allen
(1997) et Whitman et Accardo (1990) ont confirmé que le taux de prévalence de retard
intellectuel chez les enfants vivant avec un parent ayant des incapacités intellectuelles se situe

entre 30 % et 40 %.

Dans une étude réalisée aupres de 27 enfants de méres ayant des incapacités
intellectuelles et 25 enfants de méres n’ayant pas d’incapaciteés intellectuelles, Feldman et
Walton- Allen (1997) arrivent a la conclusion que les enfants élevés par des parents
présentant des incapacités intellectuelles ont un QI significativement inférieur a ceux éleveés
par des parents n’ayant aucune incapacité intellectuelle. Chez les enfants de méres ayant des
incapacités intellectuelles, 59 % fréquentent une classe spéciale, comparativement a 12 % des
enfants de parents n’ayant aucune incapacité intellectuelle. Dans cette méme étude, les
auteurs ont également étudié le comportement d’enfants de meres présentant des incapacités

intellectuelles et selon le Crld Behavior Chedelist (A denbads, 1991), plus de 40 % d’entre eux

présentent des problemes de comportement.

Plusieurs chercheurs ont demontré que les enfants de parents présentant des incapacités
intellectuelles sont a risque de retards de développement (Crittenden, 1988; Feldman & Case,
1997, 1999; Feldman & al., 1992; Tymchuk & Feldman, 1991), de difficultés psychosociales
et de problémes de comportement (Feldman, 1998; Feldman & Walton- Allen, 1997). Selon
Feldman et al. (1992), Feldman et Case (1997, 1999), ainsi que Tymchuk et Feldman (1991),

le risque de retards de développement serait attribuable a un environnement inadéquat.
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Feldman et al. (1985) ont évalué le développement de 12 enfants agés de deux ans, nés
de méres ayant des incapacités intellectuelles. Leurs résultats révélent que les enfants
accusent des retards de développement, plus particuliérement au niveau du langage. Pour
leur part, Keltner, Wise et Taylor (1999) ont étudié les effets de la pauvreté et de la
déficience intellectuelle sur le développement d’enfants de deux ans nés de 38 méres
présentant des incapacités intellectuelles et de 32 méres ne présentant pas d’incapaciteés
intellectuelles. Toutes les meres de ’étude avaient un niveau socio-économique faible. Les
résultats ont démontré que 42 % des enfants des méres présentant des incapacités
intellectuelles accusent un retard de développement, comparativement a 12 % des enfants

des meres sans limites cognitives.

Plusieurs auteurs s’accordent a dire que plus I'enfant vieillit, plus les parents ayant des
incapacités intellectuelles ont de la difficulté a assumer leur role parental et a répondre aux
besoins de I’enfant. Des études auprés d’enfants fréquentant I’école suggérent que ceux issus
de parents ayant des incapacités intellectuelles sont a haut risque de retards de
développement, lesquels s’aggravent 2 mesure que I'enfant grandit. D’aprés Accardo et
Whitman (1990), les difficultés rencontrées par les parents au niveau du développement et
des besoins des enfants d’age préscolaire semblent s’intensifier et devenir insurmontables
lorsque ceux-ci atteignent I’age scolaire et 'adolescence. Ces mémes auteures ont évalué 107
enfants référés a un centre d’aide a 'enfance. De ce nombre, 35 avaient plus de six ans et
ceux-ci manifestaient plus de problémes au niveau du développement social et affectf que

les enfants plus jeunes. En plus des problémes de développement, ces enfants, plus
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spécialement les garcons, sont a haut risque de développer des probléemes de comportement

deés qu'ils atteignent I'age scolaire (Feldman, 1998).

OYjecif de l'étudte

Bien que plusieurs études demontrent les limites des personnes présentant des
incapacites intellectuelles lorsqu’elles sont confrontées a un role de parent, (Crittenden &
Bonvillian, 1984; Feldman, 1994; Ray et al., 1994; Whitman & al., 1987), les recherches de
Tymchuk et Andron (1992) rapportent que les parents ayant des incapacités intellectuelles
qui regoivent les services nécessaires présenteraient une conduite parentale adequate avec des
enfants en bas ige. A notre connaissance, au Québec, aucune étude empirique n’a été
effectuée auprés de familles dont 'un des parents présente des incapacités intellectuelles.
Notre objectif est de décrire la situation familiale et la relation mére-enfant sous diverses
dimensions, telles que le soutien social requ par les parents, les services qui leur sont
octroyeés, le niveau de stress parental, le niveau de bien-étre de I'enfant au sein de sa famille,
le niveau de développement général de I'enfant et les indices de problémes de comportement

de ’enfant dans sa famulle.

Nous présumons que les résultats demontreront que les enfants, dont les parents sont
’ ’ 5 . \
soutenus, auront un développement normal et ne présenteront pas d’indices de problemes

de comportement.
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Meéthode

Partiaparss

L’échantillon est composé de 11 familles (11 meres et 12 enfants) qui furent recrutées
aupres de quatre centres de réadaptation au Queébec. Pour participer a la recherche, les meres
devaient avoir une incapacité intellectuelle reconnue et recevoir des services réguliers d’'un
centre de réadaptation spécialisé en déficience intellectuelle. Les méres ont été recrutees sur
une base volontaire et un consentement écrit fut obtenu. Le tableau 1 présente la description
des familles monoparentales (n=6), alors que le tableau 1A donne un apergu des familles
biparentales (n=5). Cinq meres préesentent une déficience legere (50 <QI <75), alors que les
6 autres présentent une déficience moyenne (35 <QI <50). Selon /’E dbelle de Reiss (Reiss,
1988), 3 meres presentent un ou plusieurs indices de psychopathologie. Toutefois, aucune
d’entre elles n’a de suivi psychiatrique. Nous observons cependant que cinq d’entre elles
rapportent avoir subi des abus sexuels ou de la violence dans leur famille d’origine. Perte
iratiale de sujews : Deux meéres se retirérent apres une premiére rencontre, de crainte que les
renseignements qu’elles donneraient serviraient a leur retirer la garde de leur enfant. Une
mere a été retirée de I'étude, car elle présentait une lenteur intellectuelle (QI >75). Deux
enfants ont été exclus, car ils sont atteints de déficience intellectuelle, de micro-céphalie et de
paralysie cérebrale et aucun test n’a pu leur étre administré directement. Un autre enfant n’a
pas participe a cette recherche, car il est dgé de 16 ans, il vit en famille d’accuelil et il n’a
aucun contact avec sa mere. Les tableaux 2 et 3 présentent les données socio-

démographiques de I’échantillon retenu pour les méres et enfants.
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Insérer ici les tableaux 1, 2 et 3

Instrurents de mesure

Mesuaes directes aux éres. Le Questionmaire démographique (E thier & al., 1998a) a permis de
recuelllir les différentes informations concernant les méres, age, état civil, scolarité, situation
economique, etc. Les differents évenements de la vie des méres durant leur enfance et leur
adolescence (ruptures, placements, violence, abus, etc.) furent obtenus a partir du
Questioraire &’ Informatiors sur le parent (E thier & al., 19984). Le QI des méres fut évalué 4 Paide
de L’E prowee Indsudvelle d’Habileté Mertale (E.1H.M.) (Cherrier, 1989). Cet instrument vise 4
évaluer le niveau de fonctionnement intellectuel du participant. ' Le soutien que les méres
regoivent de leur entourage a éte évalué a 'aide du Questiorouire sur le Sovutien Socal du Paren.
Cet instrument est composé de neuf items tirés du test de Sarason, Leune, Bashamet Sarason
(1983), traduits et validés pour une population défavorisée par £ thier et al. (1998a). Ce
questionnaire vise a identifier le nombre et le type de personnes qui composent le réseau
social du participant. L Jrdex de Stress Parertal (forme brewe) (A budin, 1990; wilidé agneés d'une
population quibcse par Lachanité, E thier, & Pidk, 1992) permet de dresser un profil des stress
qui peuvent affecter ’harmonie du systéme parent-enfant. Il est composé de trois échelles

a) détresse parertale, b) imteraction dysfonctiomvelle parent-enfart et ¢) enfarnt diffiale. L’échelle de

' L'American Association on Mental Retardation (AAMR) référe a un QI entre 50 et 75 pour une
déficience légere, entre 35 et 50 pour une déficience moyenne, entre 20 et 35 pour une déficience
sévére et entre 0 et 20 pour une déficience profonde
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détresse parentale mesure quatre sous-échelles : la dépression et le sentiment de compétence
du parent, la restriction, 'isolement social et la relation conjugale. Quant a I'échelle
d’interaction dysfonctionnelle parent-enfant, celle-ci regroupe trois sous-échelles :
acceptabilité, renforcement et attachement. Finalement, 'échelle enfant difficile regroupe
quatre sous-échelles : adaptabilité, exigence, humeur et hyperactivité. Cet instrument permet
aussi d’évaluer le stress towal du parent dans 'exercice de son role parental. Cette derniére
échelle est une indication du stress qu’un parent peut vivre en lien avec son role parental. Le
score de stress total est obtenu par la somme des stresseurs, soit la détresse parentale,

I'interaction dysfonctionnelle parent-enfant et I'enfant difficile.

Mesires indirectes arex mres. Les indices de psychopathologie ont été évalués a I’aide de
L ’E delle de Resss (Resss, 1988). Cette échelle a été congue pour des adolescents et des adultes
présentant des incapacités intellectuelles. Cet instrument de mesure dégage des indices de
psychopathologie, mais ne permet pas de poser un diagnostic. Il est compleété par
I'intervenant responsable du dossier, selon la connaissance qu’il a de la mére. L Tmernane
awnermant le bienéve de lenfart (Maga & Mases, 1986; wlidé pour wne population québetise par
Vézina & Bradet, 1990) vise a déterminer les difficultés liées a 'exercice des responsabilités
parentales pouvant affecter le bien-étre de I'enfant. Ce questionnaire est complété par
I'intervenant responsable du dossier a partir de ses observations de la famille dans son milieu
naturel. I permet de faire ressortir les domaines qui présentent le plus de risque pour l'enfant
et de mettre en évidence les zones dans lesquelles les capacités parentales sont présentes ou

semblent plus déficientes. Il permet d’observer, d’organiser, de nuancer, I’évaluation d’une
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situation familiale a partir de 43 facettes ou échelles bien distinctes du concept de bien-étre
de l'enfant, lesquelles sont regroupées en 3 facteurs et 5 dimensions pouvant affecter le
développement de I'enfant. Les résultats sont répartis selon quatre catégories de risque : trés
haut risque, haut risque, risque moyen et risque faible a nul. Cet instrument est couramment
utilisé dans les Centres Jeunesse au Québec. Les serugs professionvels otroyés aroe pareras furent

identifiés lors d’un entretien avec I'intervenant responsable du dossier de la famille.

Mesures directes aree enfarts. Le niveau intellectuel des enfants de six ans et plus fut évalué a
l'aide des Matrices Progressiwes de Raten (Rawen, Coot, & Raten, 1983). Cet instrument permet de
déterminer si enfant présente une incapacité intellectuelle ou non. Il ne donne pas le QI de
Penfant, mais précise a quel percentile il se situe par rapport a son groupe d’age. Le
développement des enfants de cinq ans et moins fut évalué i Iaide de /’E delle de dbwelapperrere
Harey (Harwy, 1984). Cette échelle mesure la motricité, 'autonomie, le graphisme, le langage

et les connaissances.

Mesures indirectes a lenfant. Le Questiormaire d” Infornatiors conerant [enurorvenent prenacr de
Venfart able (E thier & al., 1998b) a permis de recueillir les informations relatives aux enfants,
soit age, sexe, a ’école ou non, ainsi que les événements vécus par ces derniers au cours de
leur enfance. Ce questionnaire est compléteé par la mere. La Liste de armporterrents pour enjant
d’A Denbady (A Denbady, 1991; tradit pour une population québéwise par Pettigrew & Bégin, 1993) a
permis de cibler les indices de problémes de comportement chez les enfants. Ce
questionnaire est complété par le parent selon la perception qu'il a de son enfant. La version

2-3 ans mesure les comportements de I'enfant selon 8 échelles : la dépression, le retrait, les
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troubles du sommell, la somatisation, agressivité, la destruction, I'internalisation et
Pexternalisation. La version 4 ans et plus mesure le retrait, la somatisation, 'anxiété et la
dépression, les problémes de socialisation, les troubles de la pensée, attention, les

comportements délinquants, agressivité, I'intemnalisation et 'externalisation.

Procédure

Toutes les méres furent rencontrées a leur domicile a deux ou trois reprises et chaque
rencontre durait entre une heure et demi et deux heures. Afin de s’assurer de la validité de
contenu des réponses des méres évaluées, la passation se faisait par une étudiante en
psychologie spécialisée aupres de cette clientéle, en présence de I'intervenant responsable du
dossier de la famille. La présence de I'intervenant visait a mettre en confiance la mére, a
s’assurer que cette dermiére comprenait bien les questions et dans certains cas, a nuancer les
réponses aux questions posées. Les enfants ont été rencontrés pour leur évaluation au

domicile de leurs parents a une reprise.

Résultats

Soutien sodal du parent. Le réseau social des méres est composé de 76 personnes, pour une

moyenne de 6,9 personnes par mere. La famille élargie (fréres, sceurs, beaux-freres, belles-
5 o,

sceurs, beaux-parents, grands-parents, etc.) représente 39 % du nombre total de personnes
nommées comme source de soutien. Les propres parents des meres représentent seulement
15 % du soutien regu. Il faut toutefois souligner ici que les parents de quelques méres étaient
déja décédés au moment de cette étude, alors qu’une mére n’avait plus ses parents, 2 meres

avaient perdu leur pere et 2 autres méres avaient perdu leur propre mere. Les professionnels
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du réseau de la santé et des services soclaux et les groupes d’entraide communautaire ont été
mentionneés dans une proportion de 17 %. Ainsi, selon la perception des meres de notre
etude, la famille élargie serait celle qui apporterait le plus d’aide, deux fois plus que l'aide

regue par les services professionnels.

Le soutien apporté par les enfants représente 4 % du soutien regu, suggérant ici un zon
remersenent des roles dans la famille. En effet, il nous parait problématique que des parents
puissent compter sur le soutien émotionnel de leur jeune enfant. Les conjoints, présents dans
5 familles sur 11, contribuent a2 4 % du soutien global apporté. Toutefois, si 'on tient compte
exclusivement des méres biparentales, 3 d’entre elles (60 %) mentionnent leur conjoint
comme source de soutien. En d’autres termes, lorsque le conjoint est présent dans la famille,
il est pergu comme une source importante d’aide. Enfin, 18 % du soutien social proviendrait
d’amus et 3 % de voisins ou de connaissances. Ce demier résultat nous parait intéressant
dans la mesure ou les personnes soutien sont stables. Il peut représenter un indice

d’intégration sociale de la personne déficiente intellectuelle.

Insérer figurel ici

Seruas professionels repss par les parerts. Toutes les familles de cette étude regoivent des
services de soutien 3 domicile par un intervenant d’un centre de réadaptation en déficience
intellectuelle. Ces services sont dispensés a raison d’une fois par semaine pour 8 familles

(72,7 %), alors que pour les 3 autres familles (27,3 %), les services sont dispenseés a raison
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d’une fois aux deux semaines ou a la demande de la famille selon le besoin. De plus, toutes
les famulles regoivent du soutien additionnel, soit d’un Centre local de services
communautaires (C.L.S.C), de la Protection de la Jeunesse (DP]), d’un centre hospitalier ou
d’un groupe d’entraide. Les familles de cette étude regoivent donc des services
professionnels variés de différents organismes afin de les aider a assumer leur réle parental.
Néanmoins, il est possible que les familles de notre étude bénéficieraient, outre les services
professionnels, de visites a domicile plus fréquentes. Les effets positifs des famulles
visiteuses, sur différents types de clienteles, ont été démontrés notamment par Olds et al.

(1999).

Seruas professionels regus par les enfank. Au niveau scolaire, trois enfants qui frequentent le
pnmaire regoivent des services, soit d’un orthophoniste ou d’un psycho-éducateur, ou
fréquentent une classe spéciale. De plus, une enfant, en raison d’un diagnostic de déficience
intellectuelle, regoit les services d’un centre de réadaptation et un autre enfant regoit des
services d’un centre de réadaptation physique pour des retards de développement, ainsi que
des services d’un centre hospitalier en orthophonie. Les différents services octroyés aux

familles sont presentés au tableau 4.

Insérer tableau 4 ici

Le stress parerzal. La figure 2 présente le nombre de meres atteignant un niveau de stress

parental trés élevé, se situant au 90° percentile de la population générale. A échelle ieraction
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dysforctiorrelle parent-enfantt (acceptabilité, renforcement et attachement a I'enfant), 7 méres
(63,6 %) atteignent le seuil clinique. Ce resultat nous apparait préocccupant, puisqu’il signifie
que la majorité des méres se percoivent comme acceptant peu leur enfant, se sentent peu
renforcées ou attachées 4 lui. A I'échelle stress total (détresse parentale, interaction
dysfonctionnelle parent-enfant, enfant difficile), 5 méres (45,5 %) vivent un niveau de stress
critique. Ces méres pergoivent leur situation personnelle éprouvante, de méme qu’elles

percoivent leur enfant comme difficile (adaptabilité, exigence, humeur, hyperactivité).

Insérer figure 2 ici

Imertaire cmemant le biersétre de l'enfart (L C.B.E.). La figure 3 présente le nombre de
familles avec un risque moyen a I'un ou lautre des facteurs sur le bien-étre de I'enfant. Les
resultats les plus significatifs se situent au facteur dispasitions parertales qui mesure plus
specifiquement la capacité des parents a assurer les soins a I'enfant, la reconnaissance des
problemes par les parents, la motivation des parents a résoudre les problémes et la
coopération des parents avec les services. Pour ce facteur, 9 familles (81,8 %) atteindraient
un risque moyen et parmi celles-ci, 6 familles (54,5 %) ont un risque moyen de 7gligence
émotivlle. La dimension de négligence émotionnelle tient compte, entre autres, de
I'acceptation des enfants, des manifestations d’affection, de I'approbation des enfants, des
attentes des parents face aux enfants et de la cohérence de la discipline au foyer. Ces résultats

vont dans le méme sens que ceux de I'Index de stress parental.
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Inserer figure 3 ici

Les Matries Progressites de Rawen. Pour les enfants ageés de 6 ans et plus (n=5), 4 d’entre eux
(80 %) ne présentent aucune incapacité intellectuelle (QI >5° percentile). Un enfant se situe
entre le 5° et le 10° percentile, un autre entre le 25¢ et le 50° percentile, alors que deux autres
enfants se situent au-dela du 95° percentile. Un enfant (20 %) présente des incapacités

intellectuelles (QI <5° percentile).

E dbelle de déelopperrere Harey. Le quotient de développement moyen des enfants de 5 ans
et moins (n=7) est de 1,07, soit comparable au développement des enfants du méme age de
la population generale, la moyenne étant de 1. Toutefois, 2 enfants (28,6 %) obtiennent un
quotient de développement inféreur a 1, tandis qu’un autre enfant se situe a la limite, soit
0,99. Si'on considére les résultats individuels, on remarque a I’échelle du graphisme, que 5
enfants (71,4 %) présentent un retard allant de 3 a 25 mois. L’on retrouve également des
retards a l'echelle de connaissances pour 3 enfants (42,9 %), ces retards s’échelonnant entre 4
et 13 mois. Au niveau du langage, 4 enfants (57,1 %) accusent des retards de développement
variant entre 1 et 15 mois. A "échelle de la motricité, 3 enfants (42,9 %) présentent des
retards entre 1 et 9 mois, tandis qu’a I’échelle de 'autonomie, un seul enfant présente un

retard de 23 mois. (Voir le tableau 5).

Insérer tableau 5 ici
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Liste de comportenents pour enfart d’A denbadh. Chez les enfants d’age prescolaire (n=5),
40 % d’entre eux presenteraient, selon la perception de leur mere, des indices de problemes
de comportement les situant au-dela du 95° percentile de la population générale, c’est-a-dire
que seulement 5 % des enfants du méme age presentent de tels indices. Chez les enfants
d’age scolaire (n=5), 80 % de ces enfants présenteraient un ou plusieurs indices de
problemes de comportement (95° percentile). Les tableaux 6 et 7 présentent les résultats
obtenus pour chaque enfant. Dans I'ensemble, 60 % des enfants seraient pergus par leur

\ . . / / \
mere comme ayant des indices eleves de problemes de comportement.

Insérer tableaux 6 et 7 ic1

Discussion

Pres de la moitie des méres de I'etude ont un niveau de stress parental tres eleve en
. . ’ « a7y ’
comparaison avec la population generale et la majonté d’entre elles eprouvent de grandes
difficultes a se sentir attachees et renforcees par I'enfant. Ces données, provenant des meres
elles-mémes, peuvent étre mises en relation avec la perception des intervenants qui evaluent
ces familles comme préesentant des risques moyennement éleves a prendre soin de I'enfant, a
reconnaitre les problémes existants et a s’investir sur le plan émotionnel, comme par

exemple, manifester de I'affection a I'enfant.
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La négligence émotionnelle présente chez plus de la moitié des familles confirme les
résultats de Crittenden et Bonvillian (1984) pour qui le niveau de sensibilité matemelle est
relativement bas chez les méres présentant des incapacités intellectuelles. Une faible
proportion de ces meres auraient des comportements affectueux avec leur enfant. Il est
possible que la grande détresse dans laquelle se trouvent les méres lorsqu’elles exercent leur
role parental nuise a I'attachement et a la sensibilité envers 'enfant. En effet, celui-ci est
davantage pergu par la mere comme une source «de problemes» et moins comme une source

de réconfort et d’affection.

Au niveau du développement général et cognitif des enfants, 25 % présentent des retards
par rapport a la moyenne et la majorité, soit 60 %, sont pergus par leur mére comme ayant
des problémes de comportement élevés d’intemalisation et d’extemalisation. Le nombre
d’enfants présentant des indices de problémes de comportements augmente dés qu’ils
atteignent I'age scolaire. Ces résultats viennent confirmer les conclusions d’une étude menée
par Accardo et Whitman (1990) a l'effet que plus les enfants vieillissent, plus ils manifestent

des problémes de comportement, tant au niveau social quaffectif.

Aux échelles de la natnaté et de Lastononae, de fagon globale, les enfants obtiennent des
/ /- \ A . / \ 5
résultats supérieurs a leur age chronologique. Ces résultats sont comparables a ce que 'on
retrouve dans les populations d’enfants négligés (Ethier & al, 1993). Laissés a eux-mémes, les
enfants deviennent plus autonomes. Par contre, au niveau du graphisme, du langage et des

corutssanas, 1 y a des retards trés marqués chez certains enfants. Ces retards pourraient étre
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dus notamment a un manque de stimulation cognitive de la part du parent. Le fait que les
N e 1 . o v .

meres aient de la difficulté a entrer en relation avec leur enfant, a lui patler, a jouer avec lui,

pourrait expliquer le manque de stimulation. Ces résultats vont dans le méme sens que ceux

obtenus par Feldman et al. (1985) et par Keltner et al. (1999).

Dans cette étude, toutes les meres regoivent de I'aide, tant de leur famille que des
professionnels du réseau de la santé et des services sociaux. Comparativement a des
recherches faites dans le domaine de la déficience ou de la pauvreté, le nombre de personnes
composant le réseau des méres de notre étude est plus éleve. Les méres nomment comme
source de soutien une moyenne de 6.9 personnes. A I'instar de étude de Llewellyn et al.
(1999), le soutien octroyé aux familles provient surtout des membres de la famille élargie et

des professionnels du réseau de la santé et des services sociaux.

Les familles de notre étude peuvent compter sur un bon nombre de professionnels et
personnes ressources, mais nous nous questionnons par rapport a la régularité et a la
fréquence de ces services. Recevoir des services une fois semaine n’est probablement pas
suffisant pour que le parent se sente appuyé dans les tiches quotidiennes auprés de I'enfant,
d’autant plus que la moitié des familles de notre étude sont monoparentales. Nous ne
connaissons pas la frequence de I’aide donnée par la famille, ni la satisfaction pergue de l’aide

apportée par l'entourage.
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Nous devons nous interroger sur la maniére optimale d’aider les familles aux prises avec
une déficience intellectuelle, de maniere a ce que le parent puisse éprouver des gratifications
a 'exercice de son réle, mais aussi de maniere a développer la relation émotionnelle entre le
parent et I'enfant. Cette dimension est primordiale puisqu’elle est liée au bien-étre de I'enfant
et a son développement général. Les programmes identifiés dans la documentation sont
surtout basés sur des apprentissages instrumentaux, soit sur les soins a donner a I'enfant,
Ientretien de la maison et la gestion du budget. Le développement d’habiletés sociales et
interpersonnelles, les dimensions de sensibilité matemelle et de sentiment de compétence

sont des dimensions essentielles a investiguer aux plans de l'intervention.

Afin de suppléer a l'aide professionnelle, il semble que les familles, dont 'un des parents
est déficient intellectuel, profiteraient de visites a domicile fréquentes afin de les aider
concrétement dans leurs taches quotidiennes et de favoriser le contact émotionnel du parent
avec l'enfant. Lefficacité des familles visiteuses, ou du parent soutien, (de deux a trois fois
semaine) a été démontré aupres des familles démunies (Olds & al., 1998 ). Les personnes
déficientes ont de la difficulté a établir des relations sociales stables et significatives avec des
personnes autres que les professionnels et les membres de leur famille. Une des taches de la

famille visiteuse pourrait étre d’aider a former et & maintenir un réseau de soutien social.

Les resultats de cette étude nous éclairent sur la capacité parentale des personnes
déficientes. Nous devons cependant étre prudents dans I'interprétation des résultats de
létude. En effet, d a la difficulté de recruter des parents présentant des incapacités

intellectuelles, le nombre de participants est tres restreint et les résultats ne sont pas
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nécessairement représentatifs de toutes les meres ayant des incapacités intellectuelles. Pour
ce qui est des instruments de mesure, ils concement seulement certaines dimensions de la

relation parent-enfant, ils ne sont pas exhaustifs.

Conclusion
Tout en reconnaissant le droit & une vie amoureuse et sexuelle pour les personnes
, : s, : . »
présentant des incapacités intellectuelles, il faut reconnaitre que la capacité parentale de ces
demiéres questionne quand 'on considére la situation des enfants et la responsabilité que
doit assumer I’entourage immeédiat, sans compter le stress quotidien et les difficultés que
b

vivent ces personnes.

Dans une perspective de prévention, il nous apparalt essentiel de soutenir ces adultes et
ce, dés ’adolescence, afin qu’ils soient en mesure d’évaluer la responsabilité que comporte la
parentalité et, le cas échéant, les aider & accepter le fait de ne pas avoir d’enfants lorsque leurs
conditions personnelles et le contexte dans lequel ils évoluent ne sont pas favorables. Un

. . . . YERY . . A 7\ M i
soutien individuel et adapté a chaque situation devrait étre apporté a ces parents, afin qu’ils
fassent les choix les plus éclairés possibles et, le cas échéant, les soutenir dans leur rdle de

parent.

Dans une perspective d’éducation et d’intervention, il est essentiel de mettre en place,
idéalement durant la grossesse, des mesures de soutien pour ces parents, notamment pour
favonser la qualité des liens relationnels entre le parent et 'enfant. Avec la venue de 'enfant,

il est important de développer des formules de soutien aux familles, de type «familles
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visiteuses ou parents soutien», de maniére a ce que l'aide apportée soit plus fréquente, plus

accessible et favorise le développement des membres de la famille.

Enfin, 'étude de la capacité parentale chez les personnes présentant des incapacités
intellectuelles ouvre une nouvelle voie en recherche, celle de mieux comprendre les effets du
déficit cognitif sur la relation émotionnelle, afin de hausser le niveau de sensibilité parentale

et favoriser le développement optimal de 'enfant.
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Tableau 1

Description des famulles (N=11)

Meéres monoparentales (n=6)

Familles Niveau de déficience Indices de
psychopathologie
“ - Enfants Age des Sexe
™) @) ™) @) participants enfants

#1- Mere Moyenne N/E** Oul N/E** 1 8 ans 10 mois Fille
#2 - Meére Légere N/E** Non N/E** 1 2ans3 mois  Gargon
#3 - Mere Légere N/E** Non N/E** 1 12 ans 4 mois Fille
#4 - Mere Moyenne N/E** Oul N/E** 1 13 ans 8 mois Fille
#5 - Mere Légere Légere Non Non 1 4 ans Gargon
#6 - Mere Moyenne N/E** Non N/E** 6 ans 2 mois Fille

* Un seul pére, ne vivant pas avec la mére, a pu étre évalué. ** Non évalué.
bl bl



Tableau 1A

Description des familles (N=11
Meéres avec conjoint (n=5)
Familles Niveau de déficience Indices de
psychopathologie

W m e or T Aol s
#7 - Mere Légere N/E** Out N/E** 1 3ans 6 mois  Gargon
#8 - Meére Moyenne N/E** Non N/E** 1 3ans7 mois  Gargon
#9 - Mere Moyenne Lenteur Non Non 2 5ans7 mois  Gargon

10 ans 8 mois Fille

#10 - Mere Moyenne Moyenne Non Non 1 9 mois Fille
#11 - Mere Légere N/E** Non N/E** 1 7 mots Gargon

* Deux peres demeurant avec la mere ont pu étre évalués. **Non évalué.
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Tableau 2

Donneées sociodémographiques

Meres (N=11)
Age moyen 32,5 (E.T. 5,41)
Etat civil
Celibataires 4
Conjoints de fait 3
Mariés 2
Sépares ou divorces 2
Scolarté
(lasse spéciale 11

Revenus annuels

Inférieurs a $10,000.00 5
$10,000.00 a $15,000.00 3
$15,000.00 a $20,000.00 2
$30,000.00 a $35,000.00 1
Antécédents d’abus sexuels 4

—_

Antécédents de violence physique




Tableau 3

Données sociodémographiques
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Enfants évalués (N = 12)

Filles Gargons
(n=6) (n=6)
Age moyen 8,74 ans 3,25 ans
(E.T.4,72) (E.T. 1,69)
Fréquentation scolaire
Pnmaire 5 0
Maternelle 0 1
Problémes académiques 4 0
Handicap intellectuel 1 0
Abus sexuels d’un tiers 3 1
Antécédents de placement en 2 1
famille d’accueil
Placement au moment de I’étude 1 0




Tableau 4

Services octroyés aux familles (N=11)
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Services

Nombre de
familles

Personnes qui regoivent les services

Centre de réadaptation

(Section adulte)

(Section enfance)

Centre local de services
communautaires (CL.S.C)

Protection de la Jeunesse

(DP))
Centre hospitalier

Groupe d’entraide

Services a ’école

11 (100 %)
2 (18,2 %)
1(7.7 %)

1(7,7 %)

7 (63,6 %)

3 (27,3 %)

1(7,7 %)
1(7,7 %)

3 (23,1 %)

Meéres (Aide éducatve a domicile)
Meres (Agent d’intégration au travail)
Enfant (Déficience - Aide éducative)

Enfant (Sumulation pour retard de
developpement)

Meres et enfants (Soutien matériel, affectif et
educauf)

Meres et enfants (Soutien matériel,affectif et
educauf)

Enfant : Orthophonie
Mere

Enfants




Tableau 5

Echelle de développement Harvey (Harvey, 1984)

Résultats individuels (en mois) pour les enfants (n=7) ages entre O et 5 ans

Enfants Age Motricité Autonomie Graphisme Langage Connaissances QD

1 enfant 27 48 29 24 24 27 1,13
2¢ enfant 42 69 72 31 45 51 1,28
3° enfant 43 36 20 27 30 39 0,/1
4° enfant 67 90 75 42 72 54 0,99
5¢ enfant 9 14 10 10 14 12 1,33
6° enfant 7 6 8 8 6 12 1,14
7¢ enfant 48 39 66 36 33 39 0,89

Moyenne 347 43,1 40 254 32 334 1,07




Tableau 6

Liste de comportements pour enfants d’Achenbach - Version 2-3 ans (Achenbach, 1991)

Enfants ages de 2-3 ans (n=3)

Enfants Dépression Retrait Somatisation ~ Agressivit¢é  Internalisation Extemnalisation  Score total
1¢ enfant Tres elevée  Tres eleve - Elevée Tres élevée Elevée Tres elevé
2° enfant - - - -- -- - --

3¢ enfant -- - Tres élevée - Elevée -- Elevé

* Aucun enfant ne présente d’indice de problémes de comportement aux échelles sommelil et destruction.



Tableau 7

Liste de comportements pour enfant d’Achenbach (Version 4 ans et plus) (Achenbach, 1991)

Enfants agés de 4-13 ans (n=7)

Enfants Retrait Somatisation  Socialisation Attention Intemalisation Externalisation Score total
1* enfant i i = Tres élevée e = ==

2¢ enfant = o Tres élevée 5 Elevée = Elevé

3¢ enfant Elevé Tres élevée Tres élevée == Tres élevée - Tres élevé
4¢ enfant 2z T o= = = = oL

5¢ enfant . 28 i e = < =

6° enfant " - - = " i -

7¢ enfant Tres élevée Tres élevé

* Aucun enfant ne presente des indices de probléemes de comportement aux échelles anxiété-dépression, troubles de la pensee,

comportement delinquant et agressivité
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Parents

15% Professionnels

17%

Voisins/Connaissances
3%

Amis
18%

Famille élargie
39%

Conjoint
4%

Enfants
4%

Figure 1. Composition du réseau de support social pour les meéres
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Nombre de meres

Détresse parentale Interaction Enfant difficile Stress total
dysfonctionnelle
parent-enfant

Figure 2. Index de stress parental (I.S.P.) Nombre de méres atteignant le seuil clinique du 90°

percentile
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