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INTRODUCTION  
 
 
Les familles des personnes handicapées sont comme les 
autres mais il leur est demandé davantage pour s'occuper de 
leurs membres.  Le Conseil de la famille croit, en 
conséquence, que la communauté doit accorder une atten-
tion spéciale à ces familles à qui incombent des exigences 
supplémentaires pour assurer le développement, le bien-être 
et l'intégration sociale de leurs proches handicapés.  Ces 
familles ont à lutter pour surmonter la déficience mais aussi 
la discrimination qui l'accompagne encore trop souvent. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Par cet Avis, le Conseil vise à permettre aux familles de 
mieux exercer leurs responsabilités afin de maintenir ou 
améliorer la vie autonome de la personne handicapée et celle 
des autres membres de la famille. 

 
 
 
 

 
Le Conseil consacre les deux premiers chapitres à décrire, 
d'une part, le contexte spécifique de cette vie familiale et so-
ciale et à identifier, d'autre part, les conséquences que peut 
entraîner la présence d'une personne handicapée dans cette 
famille. 

 
 
 
 
 

 
Ensuite, il s'appuie sur les critères familiaux pour déterminer 
les conditions favorisant l'autonomie et la qualité de vie des 
personnes handicapées et de leur famille.  Il poursuit en exa-
minant comment ces dernières évaluent les services qui leur 
sont rendus.   

 
 
 
 
 
 

Enfin, il termine en formulant des recommandations suscep-
tibles d'améliorer la vie familiale et sociale de ces familles qui 
méritent une plus grande solidarité. 

 
 

 
 
 
 
 

 
 
 
 



Les familles des personnes handicapées    

   
 
Conseil de la famille 
  2 

 
Deux raisons principales motivent le Conseil de la famille à 
produire cet Avis.  Tout d'abord, pour combler une lacune.  
En effet, le Conseil n'a pas développé, dans ses avis anté-
rieurs, le caractère spécifique de ces familles.  C'est dé-
libérément qu'il l'a fait, ayant choisi d'aborder la réalité de 
ces familles dans son ensemble plutôt que de la traiter 
partiellement dans les Avis qu'il a élaborés.  En second lieu, 
pour lutter contre certaines pratiques car le handicap 
constitue un motif de discrimination dans la Charte des 
droits et libertés de la personne.  Cela justifie, en soi, un 
regard particulier du Conseil.   

 
 
 
 
 
 
 

 
Dans cet Avis, le Conseil de la famille n'effectue pas une 
analyse détaillée des programmes et des services existant 
dans les divers secteurs d'intervention auprès des familles 
des personnes handicapées.  Il n'établit pas non plus de 
comparaison avec ce qui se fait dans les autres provinces.  Il 
centre plutôt son attention sur les besoins de ces familles 
alors que l'approche familiale sert de base à ses observations. 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
Pour mener ses travaux, le Conseil a consulté des personnes 
handicapées et leur famille ainsi que des personnes oeuvrant 
dans des organismes les représentant, de manière à pouvoir 
rendre compte concrètement de leur situation.  Il a aussi 
consulté des personnes impliquées dans des organismes 
familiaux.  De plus, il s'est basé sur des résultats de recher-
ches, de travaux ou de colloques québécois pour élaborer 
cet Avis avec rigueur.   

 
 
 
 
 

 
Dans cet Avis, l'expression �personne handicapée� réfère à 
toute personne qui a une déficience physique ou mentale 
significative et persistante la limitant dans l'accomplissement 
d'activités normales1. 

 
 
 
 
 
 
 

 
  
CHAPITRE 1  
Les familles des personnes handicapées : des familles à 
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la fois semblables et différentes des autres   
 
 

Les familles des personnes handicapées sont semblables 
parce qu'elles remplissent les mêmes rôles familiaux et so-
ciaux que toutes les autres familles.   

 
 
 

 
Comme les autres familles, elles assurent l'épanouissement et 
le bien-être de tous leurs membres.  Les parents prennent 
soin des enfants et s'occupent de leur socialisation et de leur 
éducation; ils leur apportent la sécurité affective et maté-
rielle.  Les parents s'entraident et s'apportent le support 
mutuel dans l'exercice de leurs responsabilités familiales.   

 
 
 
 
 
 
 

 
Comme les autres familles aussi, elles entretiennent des rela-
tions avec les autres membres de la communauté et partici-
pent au développement de la collectivité en travaillant et en 
s'engageant socialement. 

 
 
 
 

 
Dans ces familles, comme dans toutes les autres, la famille 
constitue le premier lieu d'apprentissage, d'évolution, d'é-
change affectif, de solidarité et d'intégration sociale.  En un 
mot, la famille assure la qualité de vie à ses membres avec le 
support de la communauté. 

 
 
 
 

 
Par ailleurs, ces familles sont différentes parce que la défi-
cience de l'un de leurs membres transforme, de façon 
significative, les conditions dans lesquelles elles doivent 
exercer leurs rôles familiaux et sociaux.  Cette présence 
d'une déficience qui touche un membre de la famille modifie 
nécessairement la dynamique interne mais change également 
les modes de relation avec l'environnement physique et so-
cial.  Ainsi, la déficience en vient à caractériser toute la 
famille et elle a des impacts variables sur la dynamique 
familiale selon son moment d'apparition dans la démarche de 
croissance de la famille. 
 

 

Le caractère spécifique de ces familles varie en outre selon 
qu'il s'agit d'un parent ou d'un enfant handicapé et en fonc-
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tion du type et de l'importance de la déficience.  En 1992, 27 
370 familles québécoises comptaient au moins un enfant 
handicapé parmi leurs membres2. 
 
Nous donnerons quelques exemples pour illustrer certaines 
ressemblances et différences qui font de ces familles un 
modèle familial important dont il faut tenir compte quand on 
évoque la diversité des familles. 
 
 

 

Si un parent a une déficience motrice 
 
Les parents handicapés doivent assurer, comme tous les au-
tres parents, les soins de base à leurs jeunes enfants et ac-
complir les tâches domestiques.  Ils désirent, comme tous 
les autres parents, accompagner leurs enfants chez le méde-
cin, à la garderie ou encore rencontrer leurs professeurs.  Ils 
aiment, comme tous les autres parents, participer en famille 
à des activités sociales, culturelles et de loisir pour profiter 
de la vie. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Un parent qui se déplace en fauteuil roulant, par exemple, 
peut être privé de jouer son rôle comme il le souhaite, s'il ne 
peut obtenir un service rapide pour faire réparer son fauteuil 
ou si son domicile est mal adapté à ses besoins ou encore s'il 
ne reçoit pas d'aide extérieure pour s'occuper de ses jeunes 
enfants.  Il peut lui être impossible également d'aller recon-
duire son enfant à la garderie s'il ne peut profiter du trans-
port adapté ou encore de se rendre à l'école ou dans d'autres 
édifices ou lieux publics avec son enfant, si ces ressources 
ne lui sont pas accessibles.   

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Les situations de handicap que rencontre ce parent touchent 
tous les membres de la famille et influencent la vie quoti-
dienne. 

 
 
 
 

Ainsi, c'est l'autre parent qui doit remplir les tâches que ce 
parent ne peut accomplir et cela peut compliquer singulière-
ment, par exemple, la conciliation de ses responsabilités fa-
miliales avec celles du travail. 
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Les membres de la famille peuvent difficilement visiter la pa-
renté ou des amis dans leur foyer, puisque les maisons ne 
sont généralement pas adaptées pour accueillir une personne 
handicapée en fauteuil roulant.  Cette famille est également 
limitée dans ses sorties à l'extérieur de la maison à cause 
d'obstacles architecturaux ou environnementaux.  Cette 
famille peut même avoir de la difficulté à se trouver un 
logement qui convienne.  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Si un parent a une déficience du psychisme 
 
Dans toute famille, on s'attend à ce que la mère et le père 
jouent leurs rôles respectifs, aient des comportements 
adaptés et qu'ils communiquent entre eux et avec leurs en-
fants pour assurer le bien-être, le développement et la cohé-
sion de la famille. 

 
 
 
 
 
 
 

 
Le parent malade peut difficilement, en période de crise du 
moins, exercer adéquatement l'ensemble de ses rôles fami-
liaux et sociaux.  Dans les cas extrêmes, l'autre parent, pour 
un certain temps, devra prendre toutes les décisions et 
assumer seul l'organisation familiale et l'éducation des 
enfants.  De même, la communication des autres membres 
de la famille avec ce proche peut devenir difficile et, quel-
quefois, inexistante. 

 

 
Les relations de cette famille avec la parenté, les amis et les 
autres membres de la communauté peuvent être réduites au 
minimum, surtout si les comportements de ce parent sont 
dérangeants. 
 
Il peut arriver même que les enfants trouvent difficile 
d'admettre qu'un de leurs parents souffre d'une maladie 
mentale, ayant peur des allusions ou des moqueries.  
Plusieurs craignent qu'il leur arrive la même chose, ce qui 
n'est pas sans effet sur leur éducation ou leur 
développement. 
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Si un enfant est handicapé 
 
Les parents veulent le meilleur pour leurs enfants.  Il n'en est 
pas différemment dans une famille où il y a un enfant han-
dicapé.  Ces parents, comme les autres, font tout ce qu'ils 
peuvent pour que leur enfant se développe le plus 
normalement possible.      

 
 
 
 
 
 
 

  
Les parents consacrent ainsi beaucoup de temps et d'énergie 
pour lui prodiguer les soins, l'attention et le soutien dont il a 
besoin et pour qu'il s'intègre le mieux possible aux activités 
des enfants de son âge.   

 
 
 
 
 

L'horaire quotidien de ces parents s'en trouve très chargé et 
c'est souvent la course entre la maison, le travail et la visite 
des spécialistes.  Bien souvent, ils devront répéter les 
démarches pour que leur enfant fréquente les terrains de 
jeux, la garderie et l'école avec les amis de son quartier.   

 
 
 
 
 
 

 
Il n'est pas rare que l'un des deux parents, le plus souvent la 
mère, soit obligé de sacrifier sa participation au monde du 
travail pour s'occuper de cet enfant qui requiert une attention 
soutenue que l'avance en âge ne réduit pas nécessairement. 

 
 
 
 
 

 
En même temps qu'ils s'acquittent de responsabilités particu-
lières envers cet enfant, les parents doivent aussi s'occuper 
des autres enfants et de leurs propres liens conjugaux.  Les 
frères et les soeurs doivent faire leur part pour assurer le 
bon fonctionnement de la famille, sans quoi elle ne réussirait 
pas à trouver un modus vivendi acceptable.  Les parents 
doivent également veiller à la stabilité de leur couple car les 
occasions de mésentente ou de stress sont nombreuses.       

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Le développement d'un enfant qui a une déficience intellec-
tuelle ou du psychisme représente un défi particulier pour les 
parents.  Cet enfant qui a un rythme d'apprentissage 
spécifique, ou qui a des comportements différents des autres 
enfants, demande souvent à la famille une attention et une 
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patience de tous les instants.  
 
L'intégration sociale de ces enfants pose des difficultés aux 
parents quand ils sont en âge de rejoindre la garderie ou 
l'école.  Ces derniers pensent que c'est au contact d'autres 
enfants qu'ils pourront davantage développer leur autonomie 
et améliorer leurs capacités intellectuelles, de communication 
et de sociabilité.  Ainsi, certains parents doivent dépenser 
beaucoup d'énergie d'abord pour défendre les droits et les 
intérêts de leur enfant, ensuite pour les aider à cheminer dans 
des réseaux discriminants ou qui ne font pas suffisamment 
de place aux différences individuelles.   
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CHAPITRE 2  
Les familles des personnes handicapées :  
des familles qui doivent en faire plus que les autres 
pour s'occuper de leurs membres  
 
 
Comme on vient de le voir, la présence d'une personne han-
dicapée dans la famille impose à ses membres des tâches, 
des ajustements et fait vivre des discriminations supplémen-
taires auxquels les autres familles ne sont pas confrontées et 
qui la touchent dans tous les aspects de sa vie.  Ces familles 
vivent un stress non seulement additionnel mais aussi perma-
nent dans le sens qu'elles doivent s'y accommoder quoti-
diennement, et quelquefois pendant toute une vie, sans ja-
mais pouvoir s'y soustraire complètement.  

 
 
 
 

 
Ces situations peuvent apporter néanmoins des possibilités 
de développement ou créer des obstacles à la vie familiale.  
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Cela dépend des capacités d'adaptation de chacun des mem-
bres.  Les familles qui s'adaptent se renforcent, les autres 
s'affaiblissent.  Cela repose aussi sur l'accueil que la com-
munauté réserve à la personne handicapée et à sa famille.   
 

 
 
 
 
 

 
Des possibilités de développement 
 
La présence d'une personne handicapée dans un foyer, qu'il 
s'agisse d'un enfant ou d'un parent, offre l'occasion, pour les 
membres de la famille qui vivent cette expérience, de 
consolider les liens affectifs, de renforcer la cohésion fami-
liale, de se développer et d'éveiller davantage leur conscience 
communautaire. 

 
 
 

 
 
 
 
 

 

Des liens familiaux resserrés 
 
Dans une famille où vit une personne handicapée, les mem-
bres s'obligent à partager les responsabilités et à s'entraider 
pour assurer le bien-être de ce proche et celui de la famille.  
La contribution de tous compte, autant celle des enfants que 
celle des parents, et à travers le soutien que chacun apporte, 
une solidarité durable peut se développer. 

 
 
J'étais la plus vieille des enfants.  
J'offrais mes services à ma mère 
sans qu'elle me le demande, c'était 
naturel ... encore aujourd'hui, je 
vais rester avec elle si je sais qu'el-
le est pour être longtemps toute 
seule3. 
 
 Enfant d'un parent qui a  
 une déficience motrice 

  
En partageant quotidiennement, les membres de la famille 
apprennent à mieux se connaître et à mieux s'apprécier de 
sorte que les liens familiaux se solidifient.  La présence d'un 
enfant handicapé peut rapprocher les couples et aussi, grâce 
au support des enfants, des parents peuvent réussir plus fa-
cilement à vivre avec un conjoint handicapé. 

 Je sais, pour l'avoir vécu, 
que l'arrivée d'un enfant handi-
capé resserre les liens familiaux et 
souvent même les liens du couple. 
 J'ai souvent vu des familles pour 
lesquelles cela a été bienfaisant ...  
Et cela s'avère très durable4. 
 
 Parent d'un enfant handicapé 

 
Les progrès du proche handicapé et le sentiment de contri-
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buer à son mieux-être sont de grandes sources de joie et de 
valorisation qui renforcent la cohésion familiale.  

 
 
 
 

 
Des occasions de développement 

 

 
Les membres apprennent à aimer et à apprécier le proche 
handicapé avec ses forces et ses limites; cela peut les porter 
à jeter le même regard sur les autres et ainsi à être plus 
indulgents et plus attentifs à leurs besoins.  Dans ces famil-
les, les enfants ont une compréhension de la personne 
handicapée que les autres enfants n'ont pas et ils deviennent 
des agents de socialisation naturels auprès de leurs amis.   

 
 Mon fils m'a vraiment 
appris à aimer quelqu'un pour ce 
qu'il est et non pas pour ce que je 
voudrais qu'il soit.  C'est ce qu'il 
m'a appris de plus précieux5. 
 
 Parent d'un enfant handicapé 

  
  
Ces familles sont habituées à résoudre des problèmes.  Elles 
apprennent à s'organiser et les enfants sont initiés très tôt à 
la débrouillardise.  La présence d'une personne handicapée 
dans la famille contraint les autres membres à ralentir leur 
rythme de vie, ils acquièrent la patience en conséquence.   

 Avec une personne 
handicapée ...  on est obligé d'a-
dopter un rythme plus lent, on 
devient patient ... on est aussi 
obligé de prévoir d'avance, on 
apprend à planifier6. 
 
 Conjoint d'un parent  
 qui a une déficience motrice 

 
Les parents se butent continuellement à des obstacles pour 
obtenir les services dont ils ont besoin.  Ils apprennent à se 
battre et ainsi ils peuvent devenir plus aguerris pour résoudre 
les autres difficultés de la vie; leur ténacité sert d'exemple 
aux enfants. 

 On s'habitue à affronter 
le système public pour avoir les 
services dont notre enfant a be-
soin; alors on devient fort!  Natu-
rellement, quand on vit ensuite 
d'autres problèmes, on a appris à 
se débrouiller un peu mieux7. 
  
 Parent d'un enfant handicapé 

    
La présence d'une personne handicapée dans la famille ap-
porte beaucoup au développement de la maturité des enfants 
qui doivent assumer plus de responsabilités que dans les 
autres familles et qui même, quelquefois, remplacent les 
parents auprès de leur soeur ou de leur frère handicapé.  
 
 

 
 On nous dit que nos 
enfants sont plus responsables, 
qu'ils ont une plus grande matu-
rité que les autres enfants du 
même âge8. 
 
 Parent qui a une déficience motrice 
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Beaucoup de personnes handicapées sont des exemples de 
détermination et de courage pour les autres membres de la 
famille et elles développent une manière d'être qui amène 
leurs proches à mettre l'accent davantage sur les valeurs 
essentielles de la vie. 

Dans nos familles, les valeurs hu-
maines sont au-dessus de tout ... 
l'esthétique, les valeurs matérielles 
... c'est moins important9. 
 
 Conjoint d'un parent qui  
 a une déficience motrice 

 
Les commentaires de la soeur d'enfants handicapés 
résument bien tous les bénéfices que les membres de la 
famille où vivent des personnes handicapées peuvent en 
retirer.  Pour elle, c'est une chance unique de pouvoir vivre 
dans une famille où justice, ouverture d'esprit et de coeur, 
amour et partage sont présents à longueur d'année10.  

 
 

 
Une conscience communautaire plus éveillée 
 
Enfin, ces familles sont plus sensibilisées que d'autres aux 
droits et aux capacités des personnes handicapées.  Le 
partage et l'entraide étant leur lot quotidien, ces familles 
n'hésitent pas à se regrouper pour s'entraider.   Elles  décou-
vrent une force à puiser dans l'implication et créent des liens 
avec d'autres familles qu'elles ne retrouvent pas ailleurs11. 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
Des obstacles 
  
Les familles des personnes handicapées vivent les mêmes 
problèmes que les autres familles mais, en plus, elles sont 
exposées à un stress intense et persistant qui peut diminuer 
la qualité des relations familiales et nuire à la santé des mem-
bres.  Les pressions constantes auxquelles ces familles sont 
soumises ont un impact sur l'ensemble de leur vie 
quotidienne et elles s'ajoutent aux crises régulières que 
toutes les familles vivent à travers les cycles de la vie fami-
liale. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
Des relations familiales qui peuvent s'effriter 
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Dans ces familles, les membres doivent accorder plus d'at-
tention à la personne handicapée et ils attendent beaucoup les 
uns des autres.  Les parents et les enfants ont moins de 
temps à s'accorder personnellement ou à se consacrer mu-
tuellement.  Certains se sentent négligés et développent du 
ressentiment, de l'hostilité envers la personne handicapée ou 
à l'égard des autres membres de la famille.  D'autres ont l'im-
pression qu'ils donnent plus qu'ils ne reçoivent et qu'ils sont 
contraints dans leurs activités.   

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Des enfants avouent qu'ils se sont montrés agressifs envers 
leurs soeurs ou leurs frères handicapés, qu'ils ont souffert 
d'un manque d'attention et qu'ils en ont voulu à leurs parents 
de ne pas avoir compris leur détresse.  Ils soutiennent qu'à 
certains moments, ils trouvaient leurs responsabilités trop 
lourdes et qu'ils manquaient de liberté. 

 
J'ai déjà été méchant avec lui ...  Je 
lui ai donné des claques en 
l'envoyant promener.  Ce n'était 
peut-être pas volontaire sur le 
coup ... J'aurais voulu parfois le 
faire disparaître12. 
 
 Frère d'un enfant handicapé 

 
Il arrive qu'un parent handicapé ne puisse remplir adéquate-
ment ses rôles familiaux et que toutes les responsabilités 
retombent sur les épaules de l'autre parent.  Il en résulte sou-
vent un climat familial difficile et une désorganisation de la 
famille.   

 Tu as toutes les responsa-
bilités : la maison, les enfants ... il 
n'est plus là pour t'aider, tu es 
toute seule pour tout13. 
   
 Conjointe d'un parent qui a  
 une déficience du psychisme 

 
Enfin, le proche handicapé peut se sentir coupable d'imposer 
à toute la famille les conséquences de sa déficience. 

 

 
Ainsi, des tensions peuvent se développer dans la famille et 
émousser les liens affectifs entre les membres si le noyau 
familial n'est pas solide.  La présence d'un parent ou d'un 
enfant handicapé agit souvent comme révélateur des poten-
tiels ou des difficultés du milieu familial.   

 
 
 
 
 
 

 
Selon certaines recherches14, les séparations et les divorces 
auraient tendance à être plus fréquents dans ces familles, 
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surtout si la déficience du proche est sévère.  On peut 
penser que la présence d'une personne handicapée dans la 
famille ne fait qu'exacerber les tensions déjà présentes dans 
le couple.  S'il est déjà fragile, la déficience du conjoint, par 
exemple, devient une bonne raison pour tout laisser tomber. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
Une santé physique et mentale plus vulnérable 
 
Les familles des personnes handicapées ont une tâche beau-
coup plus lourde que celle des autres familles et, souvent, 
elles y sont mal préparées ou encore, elles ne reçoivent pas 
toujours l'aide dont elles auraient besoin.  L'absence de 
ressources ou de répit augmente encore le fardeau.  Les 
parents se sentent alors dépassés par les événements et ils 
n'ont plus d'énergie pour y faire face.  Cela peut les conduire 
à un épuisement physique ou moral. 

 
 
 
 
 
 
 J'étais tellement fatiguée, 
puis nerveuse ... j'étais brûlée, j'é-
tais en dépression15. 
 
 Conjointe d'un parent qui a  
 une déficience du psychisme 

 
Ces familles vivent de nombreux bouleversements émotifs 
qui les rendent plus fragiles.  À certains moments, les 
proches éprouvent une grande souffrance et ils peuvent se 
sentir impuissants face à la déficience.  Les parents, pour 
leur part, n'assument pas toujours facilement la présence 
d'un enfant handicapé.  Parfois, ils se replient sur eux-mê-
mes et ils n'osent plus faire de projets.  Les enfants sont 
peinés lorsque l'état de santé de leur mère ou de leur père 
handicapé se détériore constamment. 

C'est difficile d'accepter que notre 
enfant ne soit pas comme les 
autres.  Je me demande toujours 
pourquoi cela m'est arrivé à moi. 
C'est une tristesse très, très pro-
fonde ...  À chaque fois qu'on en 
parle, on dirait que le coeur me 
serre16. 
 
 Parent d'un enfant handicapé 
 
Les forces de mon père diminuent 
... ça baisse très vite ... je sais que 
dans quelques années il ne sera 
plus là ... je lui ai fixé un but ... de 
se rendre jusqu'à ma graduation17. 
 
 Enfant d'un parent  
 qui a une déficience motrice 
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La présence d'une personne handicapée peut soulever toutes 
sortes d'anxiétés chez les membres de la famille.  Des pa-
rents peuvent craindre de mettre au monde un autre enfant 
handicapé, par exemple. Certains enfants redoutent de trans-
mettre la déficience à leur progéniture ou d'être dans cet état 
un jour. 
 

Je me souviens m'être dit que ja-
mais je n'en aurai d'autres.  Si je 
ne suis pas capable de faire un en-
fant comme du monde, je n'en 
aurai plus jamais d'autres18. 
  
 Parent d'un enfant handicapé 
 
 
 

 
 
Les membres s'inquiètent pour ce proche, son avenir ou ce-
lui de la famille.  Ils se demandent ce qu'il adviendra de lui 
plus tard ou lorsqu'ils ne seront plus là.  Des familles appré-
hendent le moment où elles n'auront plus la force de conti-
nuer. 

 
S'il retombait malade, je ne sais 
pas si je serais capable de passer au 
travers19. 
 
 Conjointe d'un parent qui a  
 une déficience du psychisme 
 

Ils peuvent également souffrir du regard que les autres jet-
tent sur leur  famille, craindre leur opinion ou se sentir à 
part.  Les activités extérieures de ces familles sont parfois 
réduites et il arrive que le vide se fasse autour d'elles.  Les 
familles sont profondément blessées par les attitudes et les 
remarques désobligeantes et elles sont attristées de voir la 
parenté et les amis s'éloigner. 

Je me souviens que je me sentais à 
part des autres et que j'avais le 
sentiment d'être dans une famille 
bien spéciale parce qu'il y avait un 
enfant handicapé à la maison20. 
 
 Frère d'un enfant handicapé 

 
De plus, les familles qui ont de la difficulté à obtenir les ser-
vices nécessaires ou à s'intégrer dans la société se sentent 
alors dévalorisées et rejetées par la communauté; ce qui ne 
fait qu'accentuer l'anxiété et les sentiments dépressifs déjà 
présents. 

 
Une personne handicapée ça dé-
range ... dans les restaurants, on 
nous met toujours en arrière ... on 
nous cache21. 
 Conjointe d'un parent qui  
 a une déficience motrice 

 
L'accumulation du stress vécu quotidiennement, les tensions 
familiales, l'isolement, l'incompréhension des autres et le 
manque de support de la communauté peuvent ainsi affecter 
la santé de ces familles. 

 
 
 
 

  
Différentes recherches22 démontrent que la famille d'un en-
fant handicapé vit plus de pression, plus d'isolement et pré-
sente une santé chancelante par rapport aux autres familles.  
Une étude23 révèle que 43,3% des parents de la région 
urbaine et périphérique de Québec disent que leur santé phy-
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sique et mentale est affectée par la présence d'un enfant 
handicapé physiquement.  
 
 
 
 
D'autres recherches24,25 font ressortir que des familles qué-
bécoises qui vivent avec une personne présentant des 
troubles mentaux se perçoivent en moins bonne santé et 
éprouvent une plus grande détresse émotionnelle que 
d'autres familles qui ne vivent pas cette situation.  Pour 70% 
des parents de personnes ayant des troubles mentaux 
chroniques, les problèmes de leurs proches leur causent 
beaucoup d'inquiétude, de fatigue, perturbent le climat 
familial et font s'éloigner les amis. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Dans ces familles, les enfants déjà vulnérables risquent de 
développer des problèmes d'ordre émotionnel ou com-
portemental26. Enfin, selon certaines recherches27, les en-
fants handicapés seraient davantage sujets à être négligés ou 
maltraités. 

 
 
 
 
 

 
Habituellement, les parents n'ont pas �choisi� d'avoir un 
enfant handicapé, sauf si cet enfant l'était avant leur union.  
Il en est de même pour les conjoints.  Événement majeur 
dans la vie familiale, la déficience d'un membre de la famille 
doit être assumée par tous les autres membres.  Elle peut 
être une occasion de �grandir� à la condition d'accepter la 
situation et d'en faire un projet familial.  Elle peut être le mal-
heur d'une vie si les membres, en particulier les parents, 
n'ont pas les capacités ou les ressources, personnelles et 
physiques, pour y faire face. 
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CHAPITRE 3  
La qualité de vie de la personne handicapée est tribu-
taire de celle de sa famille, de son environnement social 
et de sa vie autonome 
 
 
Les proches de la personne handicapée sont les personnes 
les plus importantes et sa famille, le milieu le plus adéquat 
pour assurer son développement et son bien-être. 

 
 
 
 
 
 

 
En effet, les familles sont les plus aptes à s'occuper des pro-
ches handicapés en raison du lien affectif qui les unit, de la 
connaissance qu'elles en ont et du temps qu'elles peuvent 
leur consacrer.  Ainsi, les familles sont les mieux placées 
pour connaître les besoins de ces personnes, défendre leurs 
intérêts et leur assurer les soins, l'attention quotidienne et le 
soutien qu'elles requièrent. 

 
 
 
 

 
La famille qui s'occupe d'une personne handicapée doit le 
faire en même temps qu'elle remplit ses autres responsabi-
lités familiales et sociales.  La famille doit voir à ce que les 
besoins personnels et sociaux de tous les membres soient 
satisfaits et elle doit veiller à leur intégration sociale. 

 
 
 
 
 

 
La famille, appuyée par la communauté, doit permettre à la 
personne handicapée de mener sa vie de façon la plus 
autonome possible.  Le concept de vie autonome réfère au 
sentiment qu'a la personne handicapée de contrôler sa vie et 
d'être capable d'utiliser efficacement ses propres ressources, 
celles de sa famille et de son environnement social pour sa-
tisfaire ses besoins personnels et mieux accomplir les divers 
rôles familiaux ou sociaux qu'elle est en mesure de remplir.  
Le concept de vie autonome attache autant d'importance à la 
vie familiale, sociale qu'à celle du travail. 
 

 

Dans ce chapitre, nous examinerons quelques facteurs qui 
influent sur la qualité de vie de ces familles et nous décrirons 
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une approche à privilégier pour mieux intervenir auprès 
d'elles. 

 
 

 
 
Les facteurs favorisants 
 
Des recherches28,29 identifient les caractéristiques des famil-
les qui, malgré la déficience d'un proche et les limites qui 
s'imposent à elles, réussissent à s'épanouir, à faire face adé-
quatement aux situations familiales et aux événements de la 
vie, ainsi qu'à participer au développement de la collectivité.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Parmi ces caractéristiques, on peut mentionner la satisfac-
tion de la vie conjugale et familiale, l'entente et l'entraide fa-
miliales, le support émotif mutuel, l'attention accordée à cha-
cun des membres de la famille, la capacité d'adaptation et 
d'organisation de la famille ainsi que sa sécurité financière. 

 
 
 
 
 
 
 

Dans ces familles, l'autonomie, la réalisation de soi, les loi-
sirs actifs, la participation sociale et l'engagement envers 
d'autres familles, comme les leurs, sont valorisés.    

 
 
 
 

 
Le bien-être et le bon fonctionnement de la famille seraient 
davantage liés à la présence de l'ensemble de ces caractéris-
tiques plutôt qu'à celles de la déficience du proche comme 
tel.  

 
 
 
 

 
La qualité de vie des familles qui vivent avec une personne 
handicapée est davantage menacée si ces caractéristiques 
sont plus ou moins présentes et, d'autant plus, si elles ne 
reçoivent pas ou peu d'aide de la famille élargie ou de la 
communauté.  Le support apporté diminue le stress, favorise 
une meilleure adaptation et améliore les relations familiales30 
alors que l'isolement conduit à l'éloignement des ressources 
sociales et d'adaptation31.  Les problèmes risquent de s'ac-
centuer davantage si, en plus, ces familles, qui sont déjà 
chancelantes, ont des problèmes financiers.  Il va sans dire 
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que le parent handicapé ou celui qui a la charge d'un enfant 
handicapé rencontre des difficultés supplémentaires s'il est 
chef de famille monoparentale ou s'il ne peut compter sur 
l'aide du conjoint. 

 
 

 
La famille représente une ressource à la fois pour la per-
sonne handicapée, pour les autres membres et pour la com-
munauté.  On doit protéger cette ressource si on veut la 
conserver.  Pour ce faire, les intervenants, les milieux ins-
titutionnels et la communauté doivent renforcer ces familles 
en favorisant le développement de leur autonomie, en les ap-
puyant, en les valorisant et en facilitant leur intégration 
sociale; ce qui ne peut se réaliser, au sens du Conseil de la 
famille, qu'à l'intérieur d'une approche familiale, une 
approche qui mise essentiellement sur la dynamique qui 
rejoint tous les membres d'une famille. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
L'approche familiale est requise 
 
L'approche familiale est centrée sur l'ensemble des besoins 
et des forces de la famille; elle reconnaît la compétence fa-
miliale et sa responsabilité première concernant son bien-
être. 

 
 
 
 
 
 
 

 
Dans cette approche, la personne handicapée et sa famille ne 
sont plus considérées uniquement comme recevant des ser-
vices, mais plutôt comme les ressources premières de leur 
développement et de leur bien-être.  Ainsi, la première tâche 
à accomplir est d'aider ces familles à déterminer leurs be-
soins, à mobiliser leurs ressources et celles de la communau-
té.  La seconde consiste à leur rendre disponibles les servi-
ces et les ressources de la collectivité.  

 
 
 
 
 
 
 
 

 
Ce mode d'intervention implique que les intervenants, 
professionnels ou bénévoles, utilisent les connaissances, les 
habiletés de tous les membres de la famille et qu'ils tiennent 
compte de leurs perceptions, de leurs opinions et de leurs 
motivations.  Le renforcement de l'engagement conjugal et 
parental, de la cohésion familiale et du sentiment de compé-
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tence de la famille doivent faire partie des préoccupations 
des intervenants.  L'approche familiale se fonde sur l'idée 
que la famille est un tout indissociable, que les membres 
s'influencent mutuellement et que les situations qu'ils vivent 
ont un impact sur l'ensemble de la dynamique familiale.  
Tenir compte de ces éléments permet de Penser et agir 
famille. 

 
 
 
 
 
 
 

 
Dans cette approche, il est impératif que les intervenants non 
seulement apportent leur expertise à la personne handicapée 
et à sa famille, mais aussi qu'ils les informent sur les services 
et les ressources disponibles, les conseillent et les supportent 
afin qu'elles puissent prendre les meilleures décisions et 
choisir les solutions les plus pertinentes pour leur déve-
loppement et leur bien-être.  

 
 
 
 
 
 
 
 

 
Dans ce mode d'intervention, les intervenants reconnaissent 
la compétence des autres familles de la communauté à aider 
ces familles et ils veillent à s'associer leur contribution.  

 
 
 
 

 
L'approche familiale implique aussi que la communauté ré-
duise le plus possible les situations familiales et sociales qui 
empêchent ces familles d'assumer leurs rôles familiaux et 
sociaux.  Les familles où vivent des personnes handicapées 
remplissent les mêmes fonctions que les autres familles et 
veulent assumer leurs responsabilités familiales, profes-
sionnelles et sociales.  Ces familles ne doivent pas être dé-
savantagées du fait de la présence d'une personne handi-
capée dans leur vie. 

 

 
La communauté doit donc apporter le soutien approprié à 
ces familles pour qu'elles puissent gérer elles-mêmes leur dé-
veloppement et leur épanouissement, participer au dévelop-
pement de la collectivité et s'intégrer socialement. 

 

 
En définitive, l'approche familiale reconnaît que les caracté-
ristiques de la famille doivent être prises en compte pour 
assurer le succès de la réadaptation ou de l'intégration fami-
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liale ou sociale de la personne handicapée.  Elle prend pour 
acquis, également, que les facteurs familiaux, sociaux et en-
vironnementaux sont plus facilement modifiables que les ca-
ractéristiques de la déficience comme telle et que les change-
ments apportés doivent toujours l'être dans le respect des 
besoins de la personne handicapée et de sa famille. 
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CHAPITRE 4  
L'enracinement de l'approche familiale dans la commu-
nauté 
 
 
L'approche familiale telle que décrite précédemment est un 
modèle vers lequel il faut tendre si on veut maintenir ou 
améliorer véritablement la qualité de vie de ces familles, 
comme de toutes les familles d'ailleurs.  L'implantation de 
cette approche dans la communauté, en raison de la multipli-
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cité des variables familiales et sociales à considérer, ne peut 
être que graduelle compte tenu des progrès qui se font lente-
ment. 
 
Dans ce chapitre, nous examinerons, brièvement, l'évolution 
des orientations et des actions gouvernementales en matière 
d'approche familiale auprès de ces familles ainsi que le  de-
gré de sensibilité des divers milieux d'intervention et dis-
pensateurs de services à cette approche. 

 
 
 
 
 
 

 
 
Les orientations et les actions gouvernementales 
 
En 1985, le gouvernement du Québec adoptait la politique 
d'ensemble À part ... égale32 sur la prévention des 
déficiences et l'intégration sociale des personnes handica-
pées.  Cette politique présentait des mesures de soutien aux 
familles pour favoriser les ajustements nécessaires et fournir 
un climat familial propice à l'adaptation et à l'intégration 
sociale de l'enfant ou de l'adulte handicapé. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
En 1989, l'Office des personnes handicapées du Québec 
proposait au gouvernement, dans Un air de famille33, une 
politique de soutien aux familles des personnes handicapées. 
 L'Office constatait alors que les responsabilités et les tâches 
de ces familles avaient augmenté, mais que les services et les 
ressources n'avaient pas nécessairement suivi au même 
rythme.  On admettait ainsi que les objectifs familiaux de la 
politique À part...égale n'étaient pas réalisés autant qu'on 
l'aurait souhaité.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Cette politique de soutien, présentée dans Un air de famille, 
avait comme but de permettre à ces familles d'assumer leurs 
responsabilités spécifiques envers la personne handicapée 
tout en continuant d'assumer l'ensemble de leurs rôles. 
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La politique insistait sur la nécessité de tenir compte de l'en-
semble des besoins de la famille et indiquait des objectifs et 
des mesures à mettre en place pour la soutenir.  Elle invitait 
les ministères, les organismes  gouvernementaux et les 
réseaux publics concernés à faire du soutien à ces familles 
une priorité, à se concerter et à s'associer la communauté 
dans le développement de leurs politiques, programmes et 
services.  Elle demandait au gouvernement d'inscrire les 
orientations et les actions en faveur de ces familles dans la 
Politique familiale. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
En 1992, dans sa Politique de la santé et du bien-être34, 
le ministère de la Santé et des Services sociaux observait 
que le soutien à ces familles et aux ressources de la commu-
nauté qui intervenaient auprès des personnes handicapées, 
n'était pas suffisant et il se donnait, comme priorité, de l'ac-
croître. 

 
 
 
 
 
 

 
En outre, le Ministère admettait que l'intervention profes-
sionnelle était principalement centrée sur la personne handi-
capée, sans trop de liens avec la famille.  Il faisait également 
le constat que la famille participait peu à l'élaboration du plan 
de services individualisé, outil privilégié pour l'évaluation des 
besoins de la personne handicapée et de sa famille et outil in-
dispensable pour la coordination des services.  Le Ministère 
souhaitait que l'on fasse une plus grande place à la famille 
dans le processus d'intervention. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Les préoccupations exprimées dans un Air de famille et 
dans la Politique de la santé et du bien-être étaient 
réaffirmées par l'ensemble des participants lors du Forum 
pour l'intégration sociale des personnes handicapées en 
199335.  À la même occasion, les participants adoptaient Un 
air de famille comme cadre commun pour l'élaboration, l'a-
doption et l'évaluation de mesures de soutien aux familles.  
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Dans les deux premiers Plans d'action36,37 de la Politique 
familiale, la plupart des mesures de soutien inscrites en 
faveur des familles des personnes handicapées sont 
destinées aux familles des enfants handicapés.  Elles sont 
principalement centrées sur le maintien de l'enfant dans son 
milieu de vie et sur la participation des parents et des pro-
ches au processus d'adaptation, de réadaptation et d'inté-
gration sociale de celui-ci.  Les mesures à l'égard des 
familles où vivent des parents handicapés sont pratiquement 
inexistantes. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Plusieurs engagements du troisième Plan d'action38 appa-
raissent essentiels pour le développement de l'approche fami-
liale; ils portent, notamment, sur l'utilisation accrue du plan 
de services, sur le soutien aux rôles parentaux et sur le 
soutien au couple-parents et à la famille.  Il faut souligner, 
aussi, l'importante mesure, annoncée et déjà réalisée, d'une 
déclaration du réseau de la santé et des services sociaux en 
faveur de l'intégration de la famille aux soins et services.  On 
remarque, enfin, que les organismes familiaux sont davan-
tage présents dans ce dernier Plan d'action.    

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
On peut dire, dans les orientations officielles, que l'on re-
trouve l'esprit et les objectifs d'une approche familiale.  
Cependant, malgré les politiques, les programmes et les 
services mis en place, malgré les efforts investis, les griefs 
des familles demeurent.  Il semble, pour toutes sortes de 
raisons, que les intentions mises de l'avant n'aient pas rejoint 
la pratique professionnelle dans les milieux concrets.  Quel 
est donc le degré de sensibilité des divers milieux d'interven-
tion et dispensateurs de services à l'approche familiale?  
C'est ce que nous examinerons maintenant. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
La sensibilité des divers milieux à l'approche familiale 

 
 



Les familles des personnes handicapées    

   
 
Conseil de la famille 
  25 

 
Les récriminations des familles des parents ou enfants handi-
capés dénotent une certaine difficulté des intervenants à ré-
pondre aux besoins de ces familles, et, en même temps, elles 
mettent en lumière des réalités familiales auxquelles on n'a-
vait pas tellement porté attention jusqu'à maintenant. 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
Si un parent a une déficience motrice 
 
Il n'existe pas, à notre connaissance, de recherches ou de 
travaux québécois qui pourraient nous éclairer sur l'état de 
rapprochement entre ces familles et les divers milieux d'in-
tervention ou de services.  Cependant, certains commen-
taires de parents nous laissent croire que l'approche familiale 
n'a pas encore réussi, comme on pourrait le souhaiter, à 
effectuer de grande percée dans ces milieux. 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Les parents handicapés ne se sentent pas toujours respectés 
par certains intervenants qui réagissent, parfois, comme s'ils 
étaient incapables d'assumer adéquatement leur rôle de mère 
ou de père.  Ces parents considèrent que ces attitudes sont 
dévalorisantes.  En outre, ils constatent que la télévision et 
les différents médias donnent parfois une image négative de 
la personne handicapée, image qui leur nuit lorsqu'ils se 
cherchent de l'emploi, par exemple. 

Mon fils a eu des troubles d'a-
daptation à l'école ... on a laissé en-
tendre que ses difficultés étaient 
dues au fait que j'étais handicapée 
... je n'étais plus compétente parce 
que j'étais handicapée39. 
 
 Parent handicapé 

 
Ces parents soulignent qu'ils sont souvent pénalisés à cause 
de leur situation familiale.  Les familles trouvent aberrant 
qu'elles ne puissent avoir de l'aide (maintien à domicile, répit) 
si le parent handicapé a un conjoint ou s'il a un enfant en âge 
d'aider à la maison.  Selon elles, les services publics exploi-
tent les ressources familiales jusqu'à l'extrême limite.  

Si on a un conjoint ou un enfant 
assez grand pour aider, on n'a pas 
d'aide ... on utilise les ressources 
familiales jusqu'à épuisement ... 
c'est comme si on nous disait: tu 
avais beau ne pas te marier et avoir 
des enfants ...  On ne peut profiter 
des ressources de répit et les 
enfants n'ont rien40. 
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 Parent handicapé 
 

Les services rendus à la famille en matière d'adaptation du 
domicile sont centrés uniquement sur le parent handicapé et 
ils ne tiennent aucunement compte des besoins de l'autre pa-
rent ou des enfants. 

Je n'ai jamais réussi à la con-
vaincre (ergothérapeute du CLSC) 
d'adapter la barre d'appui du bain 
aussi à mes besoins41.  
 
 Conjoint d'un parent handicapé 

 
Des parents indiquent qu'ils ne peuvent utiliser le transport 
adapté en famille et qu'ils ne sont jamais assis ensemble 
lorsqu'ils vont au cinéma ou assistent à des spectacles.  
Dans ces conditions, ils se privent même de rendre visite à 
leurs familles ou de sortir. 

 
On est éparpillé ... on n'est jamais 
en famille ... le transport adapté 
accepte seulement un accompagna-
teur42.  
 
 Parent handicapé 

 
 
 
 
 
 
 
Il y a beaucoup d'autres activités que les familles ne peuvent 
pas faire ensemble.  Elles doivent éviter les foules et les en-
droits inaccessibles.  Les loisirs et les vacances, à l'extérieur 
du foyer, s'avèrent souvent impossibles.  Quand ils sont 
possibles, ils relèvent, quelquefois, de l'exploit ou deviennent 
une surcharge pour l'autre parent. 

 
 
 
 
 
 
 

 
Les parents handicapés sont limités dans leurs achats et ne 
peuvent profiter des aubaines si les magasins, les épiceries et 
les restaurants de leur choix sont inaccessibles. 

 
 
 
 
 

En somme, les services privés et publics ne favorisent pas 
toujours ces familles comme consommatrices et n'encou-
ragent pas suffisamment leur participation à la vie sociale, 
culturelle et de loisirs de la communauté. 
 

 
 
 
 
 

Les parents handicapés ne peuvent pas toujours profiter de 
certains services de base (transport adapté, réparation d'un 
fauteuil roulant...) s'ils demeurent en dehors des grands cen-
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tres; ce qui peut nécessiter des dépenses supplémentaires 
pour aller travailler, comme l'achat d'une automobile adaptée. 

 
 
 

 
Divers systèmes ou mesures compensent les frais directs 
reliés aux déficiences physiques, mais ils ne sont pas néces-
sairement adaptés aux besoins des familles.  

 
 
 
 

Les compensations et les services accordés aux personnes  
le sont davantage en fonction des causes de la déficience 
que de ses conséquences.  Par exemple, deux personnes 
ayant une déficience, l'une à la suite d'un accident d'automo-
bile et l'autre à la suite d'un accident de travail ou d'une mala-
die n'auront pas la même couverture. Par ailleurs, certaines 
de ces personnes ne bénéficient d'aucune de ces protections. 
 Les besoins particuliers et la situation familiale de la per-
sonne ne sont pas toujours pris en considération. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Les personnes handicapées qui reçoivent des prestations de 
la sécurité du revenu ne bénéficient pas des mêmes avanta-
ges que celles qui travaillent; moins d'efforts sont consacrés 
à leur réadaptation.  La personne handicapée qui travaille a 
plus de chances de s'intégrer qu'une autre. 

 
 
 
 
 
 

 
Enfin, les organismes qui offrent des services de toutes sor-
tes à ces familles ne reçoivent pas toujours le support finan-
cier adéquat pour accomplir leur mandat.  Ces organismes 
sont financés selon qu'ils sont des organismes locaux, régio-
naux ou provinciaux, de sorte que les critères de subvention 
ne tiennent pas toujours compte du volume des services 
qu'ils rendent ou de leurs réalités globales. 

 
 
 
 
 
 
 

 
En outre, ces organismes ne sont pas toujours considérés 
comme des organismes familiaux; il y a, quelquefois, un 
cloisonnement néfaste entre ces deux types d'organismes, ce 
qui ne favorise sans doute pas l'approche familiale. 
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Si un parent a une déficience du psychisme 
 
Une étude québécoise43 sur l'expérience de mères dont le 
conjoint a une déficience du psychisme révèle que la famille 
a un grand besoin d'être informée sur la maladie, sur les trai-
tements, sur la façon d'agir avec le proche malade et aussi 
d'être supportée émotivement pour mieux aider ce père ainsi 
que toute la famille à mieux traverser cette épreuve.  

 
 
 
Pendant la période où tout ça 
arrive, si on avait une personne 
pour dire comment on se sent ...  
Si on avait plus de contacts avec 
une personne qui connaît ça ... 
pour expliquer aux enfants ... Les 
psychiatres ... ils sont débordés44. 
 
 Conjointe d'un parent handicapé 
 

 
 
Certaines mères déplorent l'attitude et la non-disponibilité de 
certains intervenants.  Elles ajoutent que le couple et la 
famille auraient eu besoin d'être suivis en thérapie et qu'elles 
auraient aimé rencontrer d'autres mères qui avaient vécu les 
mêmes problèmes qu'elles.  Elles signalent, enfin, le manque 
d'aide familiale, de ressources de répit et de dépannage.  La 
plupart du temps, l'aide est fournie par la famille ou les amis 
très proches. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Une autre recherche québécoise45 portant sur l'évaluation 
d'un programme d'intervention auprès de familles de person-
nes schizophrènes confirme la présence de la plupart des 
besoins exprimés précédemment : 
 
�Des critiques étaient adressées aux médecins quant à leur 
manque de disponibilité pour accorder des entrevues aux 
familles afin d'obtenir des informations sur la maladie et l'état 
de leur proche de même que pour savoir comment se com-
porter face aux situations difficiles de la vie courante.  Les 
parents reprochent également au système de santé sa 
lourdeur et son manque de soutien dans les situations 
difficiles, particulièrement les situations de crise�.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
En outre, la recherche indique que les familles ne connais-
saient pas les ressources d'aide de leur milieu ainsi que les 
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règles et les lois qui régissent les procédures d'examen psy-
chiatrique et d'hospitalisation en cure fermée. 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
Si un enfant est handicapé 
 
Les milieux d'intervention auprès des enfants handicapés 
sont particulièrement sensibilisés à l'approche familiale.  
Cependant, des résultats de recherche, des commentaires de 
parents et d'intervenants indiquent que beaucoup d'améliora-
tions restent à apporter. 

 
 
 
 
 
 
 

 
L'annonce de la déficience aux parents ne se fait pas 
toujours dans des conditions aussi humanisantes qu'il serait 
souhaitable.  Dans une recherche46 effectuée à ce sujet, 
seulement quatre familles sur 32 se disaient satisfaites de la 
façon avec laquelle la déficience leur avait été annoncée.  
Presque toutes les familles se sont vues offrir de placer leur 
enfant, de le laisser à l'hôpital ou encore de lui trouver une 
famille d'accueil.  Plusieurs d'entre elles ont été vexées de 
cette attitude qui s'apparente à un manque de confiance. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
L'accueil de l'enfant handicapé et de sa famille lors des inter-
ventions subséquentes n'est pas, non plus, toujours des plus 
satisfaisant.  Les parents se sentent parfois mis à part par les 
intervenants et ces derniers ne font pas toujours les efforts 
nécessaires pour vulgariser l'information sur la déficience ou 
la rendre accessible.  Il arrive également qu'ils se sentent ju-
gés par les intervenants parce que certains concluent trop 
rapidement aux causes familiales pour expliquer les difficul-
tés que vivent ces familles.   

Les professionnels nous isolent du 
monde normal, nous mettent à 
part, on devient des cas47.   
 
On est irrité de se voir offrir auto-
matiquement une thérapie de 
couple48. 
  
 Parents d'enfants handicapés 
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Les parents, trop souvent, se sentent écartés du processus 
d'intervention.  Ils déplorent que des intervenants ne recon-
naissent pas leur compétence et leurs forces et ils 
reprochent à certains d'être paternalistes.  Ces derniers 
ignorent, parfois, les besoins des parents ou des autres 
membres de la famille. 

Régulièrement, on me fait sentir 
que mon fils, je ne le connais pas 
vraiment, parce que je ne suis pas 
physiothérapeute, ni neurologue49. 
 
 Parent d'un enfant handicapé 

 
 
 
Les parents ne sont pas toujours suffisamment informés des 
limites et des possibilités réelles de leur enfant handicapé, ni 
orientés rapidement vers les intervenants ou les ressources 
dont ils ont besoin. 

 
 

 
Des résultats de recherche50 démontrent que le soutien 
émotif des parents est insuffisant de sorte qu'ils sont so-
uvent laissés à eux-mêmes.  Les professionnels font du sou-
tien psychologique, mais pas de façon systématique, en 
raison, notamment du manque de référence et du trop grand 
nombre de cas qui relèvent d'un même intervenant51.   

 
 
 
 
 
 
 

 
Enfin, de nombreuses familles sont en attente de services 
d'aide éducative, de maintien à domicile, de répit et de dépan-
nage et de services psychosociaux52.  
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CHAPITRE 5  
Les voies qui s'offrent pour améliorer le soutien 
 
 
La notion de partenariat entre le milieu naturel (famille, com-
munauté) et les services publics a fait son apparition dans les 
années 80.  Le Conseil de la famille reconnaît les efforts de 
celles et ceux qui ont fait avancer cette idée et les encourage 
à continuer.   
 
Le Conseil est convaincu, avec d'autres, que l'approche 
familiale et la mise en commun des compétences des famil-
les, des intervenants et de la communauté sont les meilleures 
voies à suivre pour répondre aux besoins de la personne han-
dicapée et de sa famille.  Le Conseil attache une grande im-
portance à la façon dont les familles envisagent le partenariat 
et l'organisation des services.  
 
 
L'évolution du partenariat53,54,55 
 
Avant les années 50, il n'était pas rare de constater que les 
personnes handicapées, même sévèrement, demeuraient 
dans leur milieu naturel (famille, communauté).  Après cette 
période et jusqu'en 1960, les institutions prennent davantage 
en charge ces personnes, particulièrement celles qui ont une 
déficience grave et qui sont, conséquemment, peu autono-
mes. 
 
Après 1960, on assiste à un mouvement de désinstitu-
tionnalisation qui prendra toute son ampleur à la fin des an-
nées 70; on réintègre les personnes dans leur famille et la 
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communauté.  Aujourd'hui, le milieu institutionnel n'ac-
cueillerait plus que 5% des personnes ayant une déficience 
intellectuelle, 16% des personnes ayant des problèmes émo-
tifs graves et moins de 1% des personnes ayant une défi-
cience motrice56. 
 
Dès le début des années 60, avec l'arrivée de l'État-provi-
dence, et surtout vers les années 70, avec le développement 
des services de santé et des services sociaux dans la com-
munauté, se crée un mouvement de bureaucratisation et de 
professionnalisation des interventions et des services auprès 
des personnes handicapées.  Leur sort est remis princi-
palement entre les mains des spécialistes et, en même temps, 
on assiste à une disqualification de la famille et de la commu-
nauté.  
  
Durant les années 80, on redécouvre le rôle essentiel des fa-
milles et de la communauté dans la prise en charge des 
personnes handicapées.  Dans ses documents d'orientation 
et, plus récemment, dans sa Politique de la santé et du 
bien-être57, le gouvernement revalorise le potentiel des fa-
milles et de la communauté ainsi que le soutien qu'elles peu-
vent apporter à ces personnes.  Il reconnaît la nécessité de 
développer un meilleur partenariat entre le milieu naturel (la 
famille, la communauté) et celui des services publics.   
La récente déclaration (1995) du réseau de la santé et des 
services sociaux sur l'intégration des familles aux soins et 
services fait franchir un pas de plus à cette idée de partena-
riat.    
 
 
Les attentes et les ressources58,59 
 
Les familles estiment qu'elles ont des compétences et que les 
intervenants y gagneraient à utiliser leurs connaissances et 
leurs expériences.  Elles s'attendent à ce que les intervenants 
les aident à améliorer ces compétences et à bâtir un plan 
d'intervention familiale qui respecte leurs priorités de be-
soins, leur potentiel et leurs limites.   
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Les familles demandent aux intervenants de reconnaître leurs 
capacités et les invitent à réviser leurs pratiques profes-
sionnelles.  Elles offrent leur collaboration pour sensibiliser 
et former le personnel.   
 
Elles veulent, également, dire leur mot sur la qualité et le 
développement des services qu'elles reçoivent.  Les comités 
d'usagers offrent une ouverture dans ce sens, mais, selon el-
les, ils n'assurent pas une représentation suffisante des per-
sonnes handicapées et de leurs familles.  
 
Les familles demandent que les intervenants jouent davan-
tage leur rôle de support et qu'ils établissent un lien entre 
elles et les autres familles qui vivent les mêmes situations en 
provoquant des rencontres ou en les encourageant à se join-
dre à une association.  Elles souhaitent que les organismes 
familiaux et la communauté les intègrent davantage à leurs 
activités et que l'on fasse plus d'efforts réels pour accueillir 
la personne handicapée et sa famille dans les milieux d'édu-
cation et de travail. 
 
Les familles s'inquiètent du manque de ressources de main-
tien à domicile et de répit, du fait que les familles des parents 
qui ont une déficience motrice ne puissent profiter de ces 
services et qu'il n'existe aucune ressource spécifique pour 
les jeunes adultes handicapés sévèrement qui quittent le sys-
tème scolaire à l'âge de 21 ans. Ces jeunes se retrouvent, 
pour une partie de la journée seulement, dans un centre de 
réadaptation par exemple, avec des personnes plus âgées et 
ils sont coupés de leurs amis.  Les parents ne reçoivent pas 
de soutien lorsque leur enfant est à la maison.  Les familles 
considèrent, aussi, qu'il faut créer d'autres formes de répit 
que celles de séparer la personne handicapée de sa famille. 
 
Les familles estiment qu'il faut assouplir les normes qui ré-
gissent les services offerts à la personne handicapée, afin 
qu'ils soient mieux adaptés aux besoins particuliers des fa-
milles et à ceux des autres membres. 
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La cause des personnes handicapées est bien reçue en autant 
que la vie privée et les activités de la communauté ne sont 
pas dérangées.  Les familles pensent qu'un meilleur accueil 
de la personne handicapée et de sa famille passe par un 
changement des mentalités qui ne pourra s'opérer que si les 
familles des personnes handicapées et les membres de la 
communauté apprennent à se côtoyer davantage et à mieux 
travailler ensemble. 
 
 
Des recommandations 
 
Le Conseil croit que le renforcement de la compétence de 
ces familles est la meilleure façon de leur donner plus de 
pouvoir sur leur qualité de vie.  Dans cette perspective, les 
intervenants, les associations familiales et la communauté 
doivent faciliter l'appropriation, par ces familles, des 
connaissances, des capacités et des ressources qui leur sont 
nécessaires pour exercer leurs responsabilités et s'assurer 
une vie autonome. 
 
Pour favoriser le développement de l'approche familiale dans 
les services sociaux et de la santé et le rapprochement entre 
les familles et les intervenants, le Conseil de la famille re-
commande : 
 
1. que les établissements, particulièrement ceux de 

l'éducation, de la santé et des services sociaux, en 
collaboration étroite avec les familles, développent 
un programme de formation visant à sensibiliser 
les intervenants à l'approche familiale et à la réa-
lité des familles des personnes handicapées et que 
le partenariat avec ces familles constitue l'élément 
principal de ce programme;  

 
2. que les programmes collégiaux et universitaires 

concernés intègrent des contenus sur l'approche 
familiale et la réalité vécue par les familles des 
personnes handicapées et que les contacts avec ces 
familles soient un élément de formation privilégié; 
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3. que des comités mixtes sur la qualité et le dévelop-

pement des services soient mis en place dans les 
CLSC, les hôpitaux, les centres d'hébergement et 
de réadaptation et que ces comités soient composés, 
à parts égales, de professionnels et de membres de 
la famille (personnes handicapées, parents d'en-
fants handicapés ou enfants adultes qui s'occupent 
d'un proche handicapé ...);  

 
4. que les CLSC développent davantage leur rôle de 

soutien auprès de la personne handicapée et de sa 
famille; 

 
5. que les intervenants, en collaboration avec les 

organismes communautaires, assurent périodique-
ment la tenue de rencontres d'information et d'é-
change entre les familles, sur la déficience, les 
traitements, les ressources disponibles et ce 
qu'elles vivent, en tenant compte des contraintes 
multiples de ces familles; 

 
6. que la réduction des listes d'attente pour les 

services de maintien à domicile et de répit soit une 
priorité gouvernementale et que ces ressources 
soient accrues si nécessaire; 

 
7. que les services de maintien à domicile et de répit 

soient accessibles pour toutes les familles des 
parents qui ont une déficience et, plus particuliè-
rement, pour les familles des parents qui ont une 
déficience motrice; 

 
8. que l'on crée, avec la collaboration des parents, des 

ressources spécifiques pour les jeunes adultes âgés 
de 21 ans ou plus ou, encore, que l'on adapte celles 
qui existent déjà afin d'assurer la continuité de la 
prise en charge de ces personnes; 

 
9. que l'on établisse des formules d'accompagnement 
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de la famille qui permettent à la personne han-
dicapée de participer aux activités familiales en de-
hors du foyer (loisirs, vacances, ressourcement du 
couple...). 

 
 
Pour que les familles puissent se rapprocher de la commu-
nauté, le Conseil recommande : 
 
10. que les organismes familiaux et communautaires 

tiennent compte des caractéristiques de ces fa-
milles dans l'organisation de leurs activités et leur 
fournissent l'information nécessaire; 

 
11. que les municipalités intègrent la préoccupation de 

ces familles dans leurs programmes, leurs services 
et l'organisation de leurs activités; 

 
12. que les écoles rendent accessibles leurs activités et 

leurs ressources aux enfants et aux parents 
handicapés;   

 
13. que les services publics assouplissent leurs normes 

de façon à tenir compte des besoins familiaux 
diversifiés et variables et aussi de ceux des autres 
membres de la famille (sommes allouées pour les 
services, adaptation du domicile...); 

 
14. que les cinémas, les salles publiques, les églises ... 

enfin, tous les lieux publics, facilitent l'accès et 
permettent à la personne handicapée de participer 
aux activités avec sa famille; 

 
15. que les médias favorisent davantage l'expression de 

la personne handicapée, de sa famille et des orga-
nismes qui les représentent.  

 
 
Enfin, le Conseil recommande :  
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16. que la ministre responsable de la Famille veille à ce 
que le gouvernement fasse une place encore plus 
importante aux familles des parents handicapés 
dans son prochain Plan d'action en matière de 
politique familiale afin de reconnaître davantage 
ces familles; 

 
17. que le ministre des Finances améliore les mesures 

fiscales pour que les familles des personnes handi-
capées puissent assumer les coûts supplémentaires 
relatifs à la déficience; 

 
18. que le ministre du Transport s'assure qu'une Poli-

tique de transport public au Québec rende acces-
sibles tous les moyens de transport aux familles 
des personnes handicapées; 

 
19. que le ministre responsable de l'Office des person-

nes handicapées du Québec, en collaboration avec 
la ministre responsable de la Famille, élabore une 
politique de promotion de l'approche familiale afin 
d'harmoniser les actions de la politique À part ... 
égale sur la prévention et l'intégration sociale des 
personnes handicapées avec celles de la politique 
familiale. 
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CONCLUSION 
 
 
Le Conseil de la famille rappelle que depuis la désinstitu-
tionnalisation, on a confié la prise en charge de la personne 
handicapée à sa famille et qu'on lui avait promis le soutien 
nécessaire.  Ainsi, ces familles, avec générosité et grande 
patience, tout en contribuant à l'amélioration du sort réservé 
aux personnes handicapées, ont permis à la société 
d'économiser bien des ressources et bien des énergies.  Mais 
ont-elles eu un juste retour ou la reconnaissance légitime des 
efforts qu'elles ont fournis jusqu'à maintenant? 
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Le Conseil se rend compte, avec d'autres, que beaucoup de 
ces familles ne reçoivent pas toute l'aide dont elles ont be-
soin.  Il fait appel à une plus grande ouverture d'esprit, à une 
nouvelle évolution des mentalités, pour mieux soutenir ces 
familles puisqu'il y va de la santé et du bien-être non seule-
ment de leurs membres mais aussi de toute la collectivité qui 
ne peut se passer de ces ressources familiales.  Le Conseil 
invite les intervenants, les associations familiales et la 
communauté à aller au devant de ces familles pour les aider à 
rompre leur isolement trop fréquent. 
 
Malgré les difficultés socio-économiques de notre société, 
ne devons-nous pas faire du soutien à ces familles une 
priorité?  Le Conseil considère qu'il est maintenant le temps 
qu'on intègre dans la vie quotidienne les intentions positives 
que l'on véhicule dans les discours officiels.  Il faut non 
seulement penser mais aussi agir famille avec les personnes 
handicapées. 
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 LES PERSONNES CONSULTÉES  
 AU COURS DE L'ÉLABORATION DE CET AVIS 
 
 
 
 
 
FAMILLES DE CARREFOUR ADAPTATION QUÉBEC 
 
 
- Parents 
 
 Mme Nicole et M. Jacques Brindamour 
 Mme Anne Fortier 
 Mme Sylvie et M. Marc Gosselin 
 Mme Sylvie et M. Robert Labrecque 
 Mme Monique et M. Jean-Pierre Lacasse 
 Mme Annette et M. André Lemieux 
 Mme Huguette et M. Robert Poirier 
 Mme Marie-Michelle Thériault 
 
 
- Enfants 
  
 Sabrina et Sylvain Brindamour 
 Jésica Fortier 
 Fannie Labrecque 
 Marie-Pierre et Karl-Érick Lacasse 
 Ginette et Michel Linsay 
 François Poirier 
 Nelson Therrien 
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AUTRES PERSONNES CONSULTÉES 
 
 
M. Philippe Anctil 
Office des personnes handicapées du Québec 
 
Mme Colette Bédard 
Fédération des Unions de Familles 
 
Mme Djamilla Benabdelkader 
Office des personnes handicapées du Québec 
 
M. Henri Bergeron  
Office des personnes handicapées du Québec 
 
Mme Hilde Besser 
Association de Montréal pour la déficience intellectuelle 
 
Mme Caroline Gagnon 
Fédération des Unions de Familles 
 
M. Michel Gignac 
Office des personnes handicapées du Québec 
 
Mme Lucie Lemieux Brassard 
Confédération des Organismes provinciaux de personnes handicapées du Québec 
 
Mme Sylvie Lévesque 
Fédération des associations de familles monoparentales et recomposées du Québec inc. 
 
M. Denis Perreault 
Confédération des Organismes Familiaux du Québec 
 
M. Richard Sarrasin 
Regroupement inter-organismes pour une politique familiale au Québec 
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